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1 Gutachtenauftrag

Entsprechend dem am 15.12.2003 eingegangenen Auftrag des Landes Nordrhein-
Westfalen vertreten durch den Landtag soll bis zum 19.2.2004 ein Gutachten fur die
Enquetekommission ,Zukunft einer frauengerechten Gesundheitsversorgung in

NRW* vorgelegt werden zu dem Thema:

Bereiche und Kosten der Fehl-, Unter- und Uberversorgung von Patientinnen

am Beispiel der rheumatoiden Arthritis (RA).

Die folgenden Aufgaben sollen in dem Gutachten bearbeitet werden:

e Darstellung der Krankheitsfolgen
e Darstellung der Versorgungssituation
e in exemplarisch ausgewahlten Bereichen Berechnung der Kosten, die bei
Frauen, die an RA erkrankt sind, durch Unter-/Fehlversorgung entstehen, mit
o Schatzung fur NRW
o Darstellung eines konkreten Fallbeispieles einer Diagnose in 2 oder 3
Szenarien

e Darstellung der aktuellen Handlungsfelder und Handlungsempfehlungen.

Das Gutachten stltzt sich auf die zitierten Quellen und die Informationen der in der

Danksagung genannten Personen.

2 Definitionen

21 Bewertung der Versorgung

Zunachst bedarf es der Klarung der Begriffe im Gutachtenthema. Unter-, Uber- und
Fehlversorgung erfordern einen Bezug, der in der bis zum 31.12.2003 gultigen Fas-
sung des § 142 Abs. 2 SGB V als ,bedarfsgerechte Versorgung“ bezeichnet wurde.
Der frihere Sachverstandigenrat fur die konzertierte Aktion im Gesundheitswesen
(seit dem 01.01.2004 mit der Neuformulierung des § 142 SGB V bezeichnet als

~>achverstandigenrat zur Begutachtung der Entwicklung im Gesundheitswesen®) hat



2.

in seinem Gutachten 2000/2001 folgende indikationsbezogene Kurzdefinitionen vor-

genommen (48):

o Bedarfsgerechte Versorgung: Leistungen sind indiziert, haben einen positiven

medizinischen Netto-Nutzen und werden fachgerecht erbracht.

o Wirtschaftliche Versorgung: Bedarfsgerechte Leistungen werden in effizienter

Form, d. h. mit akzeptabler Nutzen-Kosten-Relation erbracht (vgl. auch § 106
Abs. 2a SGB V).

e Unterversorgung: An sich bedarfsgerechte Leistungen, die in wirtschaftlicher

Form zur Verfugung stehen, werden nicht erbracht bzw. nicht in erreichbarer

Form zur Verfigung gestellt.

e Uberversorgung: Leistungen, die iiber die bedarfsgerechte Versorgung hinaus

erbracht werden (medizinische Uberversorgung) sowie Leistungen, die unwirt-

schaftlich erbracht werden (6konomische Uberversorgung).

e Fehlversorgung: Fehlversorgung ist jede Versorgung, durch die ein vermeidbarer

Schaden entsteht. Folgende Unterfalle lassen sich unterscheiden:

a) Versorgung mit an sich bedarfsgerechten Leistungen, die aber durch eine

nicht fachgerechte Erbringung einen vermeidbaren Schaden verursachen;

b) Versorgung mit nicht-bedarfsgerechten Leistungen, die zu einem vermeidba-

ren Schaden fuhren;

c) Unterlassene oder nicht rechtzeitige Durchfuhrung an sich bedarfsgerechter,

indizierter Leistungen im Rahmen einer Behandlung.

Die Kategorien b) und c) der Fehlversorgung Uberschneiden sich weitgehend mit der
Uber- bzw. Unterversorgung. Die Besonderheit des Schadens bei der Fehlversor-
gung tragt allenfalls begrenzt zur Begriffsdifferenzierung bei. So betont der Sachver-

standigenrat in seinem Gutachten im Jahr 2003, dass ,entgangener Nutzen (durch
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Unterlassung von bedarfsgerechten Leistungen) als Schaden verstanden werden

kann. Unterversorgung in diesem Sinne ist auch Fehlversorgung® (49).

Da keine sicheren Daten zu Behandlungsmalnahmen und —strukturen vorliegen,
ohne die eine bedarfsgerechte bzw. kosten-effektive Versorgung der RA idealerwei-
se im Sinne einer dauerhaften Heilung oder zumindest temporaren Remission zu er-
warten ware, kann auf eine Uberversorgung der RA-Patientinnen nicht eingegangen
werden. Weiterhin sind keine Daten fur die RA verfugbar, die die ,akademische” Be-
stimmung einer schadensfreien Unterversorgung erlauben und ihre Abgrenzung von
einer Fehlversorgung mit benennbarem Schaden praktisch sinnvoll erscheinen las-
sen.

Deshalb fokussiert dieses Gutachten auf einen zusammenfassenden und anschauli-

chen Begriff der

Unterversorgung

mit Einschluss der Schadenskomponente. Als Bezug dient vor allem die bedarfsge-
rechte Versorgung in verschiedenen Bereichen, fur die als Standard in erster Linie
Empfehlungen und Leitlinien von Fachgesellschaften und Expertengremien neben
Einzelpublikationen zu Grunde gelegt werden konnen. Daran schlie3en sich exem-
plarisch Uberlegungen zu Kostenaspekten an. Zum Abschluss werden aktuelle

Handlungsfelder und Handlungsempfehlungen dargestelit.

2.2 Kosten

Die Kenntnis der Kosten durch Unterversorgung von Patientinnen mit RA ist fur In-
terventionsplanungen und fur Entscheidungen zur Allokation begrenzter Ressourcen

m Gesundheitswesen von hoher Relevanz. Sie setzt idealerweise voraus

1 die Festlegung der Perspektive, aus der die gesundheitsokonomische Evalua-
tion erfolgt (z.B. Gesellschaft, Kostentrager) (50)

2 die prazise monetare Bewertung der einzelnen Komponenten bzw. der Ge-
samtheit jedes Versorgungsbereichs fir die RA (speziell fir Frauen mit einer
RA in NRW) — (Kosten-Analyse, Krankheitskosten-Analyse) (39;46;47)
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3 eine vergleichende Gegenuberstellung von Versorgungskomponenten oder —
bereichen mit Bezug auf entsprechende Effektparameter, die monetar (Kos-
ten-Nutzen-Analyse), klinisch (Kosten-Wirksamkeits-Analyse) oder patienten-
/lebensqualitatsrelevant (Kosten-Nutzwert-Analyse) formuliert sind (50),

4 die Festlegung einer optimalen Versorgungskomponente oder —form, gegen-
uber der andere Komponenten oder Bereiche als Unterversorgung allgemein
akzeptabel sind.

Ahnlich wie in anderen Bereichen der Medizin wurden auch zur RA international erst
in den letzten Jahren gesundheitsdkonomische Studien durchgefiihrt, die sich ein-
zelnen Aspekten aus dieser systematischen Ubersicht mit der notwendigen Qualitat
widmen. Da zu Defiziten der rheumatologischen Versorgung national und internatio-
nal keine zusammenfassenden gesundheitsdkonomischen Analysen vorliegen, die
eine direkte Beantwortung der Fragen nach (monetaren) Kosten der Unterversor-
gung ermoglichen, werden diese Kosten exemplarisch an konkreten Behandlungs-

komponenten mit Modellrechnungen verdeutlicht.

2.3 Rheumatoide Arthritis

Die rheumatoide Arthritis (Abkurzung: RA, synonym: chronische Polyarthritis, Diag-
noseschlussel ICD-9: 714, ICD-10: M05, M06) ist eine entzindliche Systemerkran-
kung unbekannter Ursache, die vor allem Frauen betrifft (22;35). Sie befallt nicht nur
die Gelenke, sondern fuhrt auch zu haufigen, oftmals zu spat erkannten Manifestati-
onen und Komplikationen aufderhalb der Gelenke vor allem an inneren Organen und
an der Haut. Trotz prinzipiell mdglicher erfolgreicher Therapie und Rehabilitation tra-
gen Versorgungsdefizite dazu bei, dass zahlreiche Patientinnen mit einer RA an viel-

faltigen Krankheitsfolgen leiden.

3 Vorkommen, klinisches Bild, Diagnose und Verlauf der RA

Ein Uberblick tGber die Haufigkeit und die Komplexitat der RA hinsichtlich Krankheits-
auspragung, Diagnosestellung und Therapiekonzepte ist notwendig fur das Ver-

standnis der Versorgung und der gesundheitsbkonomischen Aspekte.



3.1 Pravalenz und Inzidenz

In europaischen Bevolkerungsstudien wurde auf der Basis der ACR-Kriterien von
1987 eine Haufigkeit (Pravalenz) der RA bei 0,3 — 1,2% fur Frauen und 0,1 — 0,4%
fur Manner ermittelt mit einem Geschlechtsverhaltnis von ca. 3 : 1 (37;52;57). Die
Raten der Neuerkrankungen pro Jahr (Inzidenz) liegen in Europa bei 13 - 54 pro
100.000 Frauen und 5-24 pro 100.000 Manner. Die hochsten Pravalenz- und Inzi-
denzraten entsprechen den aktuellsten Daten eher konservativer Berechnungen aus
britischen Studien, die auch fur Deutschland als realistisch angenommen werden
konnen und deshalb an dieser Stelle zu Grunde gelegt werden. Dabei wurde eine
sinnvolle Prazisierung der ACR-Kriterien der RA vorgenommen (Abschnitt 3.3).

Ubertragen auf ca. 7,8 Mio. Einwohnerinnen von NRW im Alter von mindestens 15
Jahren (Daten des Landesamtes fur Datenverarbeitung und Statistik (LDS) NRW fur
den 31.12.2003, Stand Juli 2003) ist danach mit insgesamt ca. 94.000 Frauen mit ei-
ner RA (mindestens 23.000 Frauen bei der niedrigsten Pravalenzrate von 0,3%) und
ca. 4.200 Neuerkrankungen pro Jahr (mindestens 1.000 Frauen bei der niedrigsten
Inzidenzrate von 13 pro 100.000) zu rechnen (Tab.1). Die RA kann in jedem Alter

auftreten, am haufigsten zwischen dem 45. und 65. Lebensjahr.

Tab.1: Pravalenz und Inzidenz der RA bei Frauen ab dem 15. Lebensjahr

(37;52;57)
NRW

relativ absolut
Haufigkeit
(Pravalenz) 1,2 % 94.000
minimal 0,3 % 23.000
Neuerkrankungen
pro 100.000 EW/a
(Inzidenz) 54 4.200

minimal 13 1.000




3.2 Klinisches Bild

Die oft mehrere Stunden andauernde Gelenksteifigkeit am Morgen als Ausdruck der
Entzindungsaktivitat beeintrachtigt viele Patientinnen erheblich bei den um diese
Zeit nicht verschiebbaren alltaglichen Verrichtungen und Verpflichtungen. Der ent-
zundliche Gelenkbefall kann fast jedes Korpergelenk betreffen (22;35). Typisch sind
beidseits auftretende Entzindungen der Gelenke an den Armen und Beinen, insbe-
sondere mit Einbeziehung der Handgelenke, Finger-, Grund- und Mittelgelenke so-
wie der Zehengrundgelenke, aber auch der grof3en Korpergelenke wie Huft-, Knie-
und Schultergelenke. Zu Beginn des Gelenkbefalls sind die entzlindungsbedingten
Schmerzen und Bewegungseinschrankungen typisch. Wahrend sich zumindest in
den ersten Wochen bis Monaten diese Veranderungen noch komplett zurtuckbilden
konnen, ist insbesondere bei langerem Bestehen mit strukturellen Schaden der Ge-
lenke (Knorpel, Knochen und umgebener Kapselbandapparat) zu rechnen. Hieraus

resultieren Gelenkinstabilitat, Fehlstellungen und zum Teil Verkndcherungen.

Bei ca. einem Drittel der Patientinnen ist mit einem Befall der Halswirbelsdule zu
rechnen, der zu neurologischen Stérungen und selten Uber die entzindlich bedingte
Instabilitdt am Ubergang zwischen Halswirbelsdule und Hinterhaupt zu lebensbe-
drohlichen Schaden des Ruckenmarks oder des Hirnstamms fuhren kann. AuRerhalb
der Gelenke und der Wirbelsaule finden sich typische Erscheinungen entzundlich
rheumatischer Erkrankungen in Form von Sehnenscheiden- oder Schleimbeutelent-

zlindungen, entzundliche oder atrophische Veranderungen der Muskulatur.

Das Spektrum von Symptomen aullerhalb des Bewegungsapparates ist sehr breit.
Zu den unspezifischen Beschwerden gehdren Erschdpfung, Fieber und Gewichtsver-
lust. Der systemische Entziindungscharakter wirkt sich in vielen Fallen auch auf die
Haut und die inneren Organe aus (Tab.2). Ein wichtiger Mechanismus ist dabei die
Entzindung der Blutgefalde (u. a. Vasculitis). So kann es an der Haut zu Defektbil-

dungen (so genannte Ulzera) und absterbenden Gewebsteilen (Nekrosen) kommen.
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Tab. 2: Mogliche Organbeteiligungen bei der Rheumatoiden Arthritis

Haut

Herz
Atmungsorgane
Augen
Magen-Darm-Trakt
Leber
Nervensystem

Blut

Lymphknoten

Am Herz wird besonders haufig bei grundlicher Untersuchung (mit systematischer
Herz-Ultraschalluntersuchung) bei bis zu 30 % eine Herzbeutelentzindung festge-
stellt. Seit langerer Zeit sind auch eine gehaufte Herzinsuffizienz sowie selten Herz-
klappenstorungen bekannt. Intensiv werden auch Zusammenhange zwischen Ent-
zundungsprozessen und der Ausbildung einer koronaren Herzerkrankung bei Patien-
tinnen mit einer RA als eine der Ursachen fur die erhdhte Sterblichkeit auch auf

Grund von Herzerkrankungen diskutiert.

An den Atmungsorganen ist eine Rippenfellentzindung (Pleuritis) bei bis zur Halfte
der betroffenen Kranken zu beobachten. Seltener zwischen 1 % und 11 % sind Ge-
websveranderungen im Lungengewebe (Lungenfibrosen), bei der als Ursachen die
Erkrankung selbst gegentber der in 2 % bis 7 % mdglichen Nebenwirkungen von
Medikamenten, insbesondere Methotrexat, zuverlassig unterschieden werden mus-

sen.

An den Augen fuhrt bei 11 % bis 62 % eine verminderte Produktion der Tranenflis-
sigkeit in den Drusen zu einem Fremdkorpergefuhl, Augenrotungen und Lichtscheu,
die die Lebensqualitat erheblich beeintrachtigen kdnnen (Sicca-Syndrom). Seltener

sind Gefalkentzindungen am Auge, wie die so genannte Episkleritis.

Geschwure und Blutungen im Magen- und Darmtrakt werden vor allem durch die
medikamentose Therapie mit klassischen nicht-steroidalen Antirheumatika (NSAR)
verursacht, kdbnnen aber auch durch eine Gefallentziindung oder eine so genannte

Amyloidose im Rahmen der Erkrankung verursacht werden. Auch bei Leberverénde-
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rungen sind die haufigeren Medikamentennebenwirkungen von Entzindungsfolgen

abzugrenzen.

Am Nervensystem kann aulRer der Veranderung am Ruckenmark und Hirnstamm als
Folge der Halswirbelsaulenbeteiligung zentral eine Gefalkentziindung des Gehirns in
seltenen Fallen zu Abgeschlagenheit, Reizbarkeit, Kopfschmerzen und sehr selten
neurologischen Ausfallen fihren. Haufiger sind Veranderungen der peripheren Ner-
ven, insbesondere bei Druck durch entzindliches Gewebe wie in der Hand-Gelenks-
Region beim so genannten Karpaltunnel-Syndrom mit der Folge nachtlich betonter
Schmerzen des ersten bis dritten Fingers sowie langfristig Schwache der Daumen-

ballenmuskulatur.

Haufig ist eine Blutarmut der roten Zellreihe (Anamie) im Zusammenhang mit der
systemischen Entziindungsaktivitat zu finden, die vor allem zu verminderter Belast-
barkeit und Luftnot fiUhren kann. Sie ist zu unterscheiden von einer mit Eisenverlust
einhergehenden Anamie durch Blutverlust z. B. bei den genannten Magen- oder
Darmgeschwiuren, besonders durch NSAR.

Selten tritt bedingt durch die Erkrankung eine drastische Verminderung der weil3en
Blutkorperchen (Leukopenie) als so genanntes Felty-Syndrom auf. Sie ist unbedingt
von entsprechenden Nebenwirkungen, vor allem durch Basistherapeutika abzugren-

zen, zumal dadurch lebensbedrohliche Infektionen auftreten konnen.

Zu den organubergreifenden Komplikationen der RA gehoren die bakteriellen Infekti-
onen, die aulder durch eine Verminderung der weilen Blutkdrperchen vor allem

durch eine Immunsuppression z.B. bei Kortisontherapie verursacht wird.

3.3 Diagnosestellung

Die amerikanische Fachgesellschaft fir Rheumatologie (American College of Rheu-
matology — ACR) hat 1987 international gultige Kriterien formuliert, die inzwischen

weiter prazisiert wurden (Tab. 3).



Tab. 3: Klassifikationskriterien des American College of Rheumatology (ACR)
fur die RA modifiziert nach Symmons et al. (57)

1. Morgensteifigkeit mit einer Dauer von mindestens 1 Stunde

2. Schwellung und Schmerz oder Deformierung an mindestens 3 von 14 zu unter-
suchenden Gelenken bzw. Gelenkregionen (beidseits Fingermittelgelenke, Fin-
gergrundgelenke, Handgelenke, Ellenbogengelenke, Kniegelenke, Sprunggelen-
ke, Zehengrundgelenke)

3. Schwellung und Schmerz oder Deformierung im Bereich der Hand (Handgelenke,
Fingergrundgelenke oder Fingermittelgelenke)

4. Symmetrische Arthritis an mehr als 50% der unter 2. genannten Gelenke bzw.
Gelenkregionen
Rheumaknoten
Positiver Rheumafaktor
Erosive Réntgenveranderungen der Hande oder FuRe (festgestellt durch zwei

Befunder)

Rheumatoide Arthritis, wenn mindestens 4 dieser Kriterien im Krankheitsverlauf arzt-

lich gesichert sind.

Diese auf den ersten Blick einfach anmutende Kriterienliste erfordert zumindest bei
der Erhebung und Interpretation von Befunden bei den Punkten 2 bis 7 vielfach einen
hohen rheumatologischen Erfahrungsgrad und entsprechende Urteilsfahigkeit. So ist
bereits die entscheidende Zuordnung einer Gelenkschwellung zu einem entzindli-
chen Krankheitsbild und somit einer Arthritis (z. B. in Abgrenzung zu einer so ge-
nannten aktivierten Arthrose, wie sie sich als Reizerguss auf der Grundlage eines
GelenkverschleiRes manifestieren kann) gerade bei alteren Patientinnen vielfach ei-
ne besondere Herausforderung. Ahnliches gilt fiir das Erkennen von minimalen kno-
chernen Veranderungen der Gelenke im Réntgenbild, die gerade im Frihstadium der

Erkrankung wesentlich fur die richtige Weichenstellung und ggfs. Eskalation der The-
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rapie sind. Auch die Interpretation eines vermeintlich eindeutigen Laborbefundes wie
des positiven Rheumafaktors fallt vielen Nicht-Spezialisten schwer. Dies ist durchaus
verstandlich, da einerseits bei 20 % bis 30 % der RA-Patientinnen der Rheumafaktor
im Krankheitsverlauf nicht nachweisbar ist, andererseits ca. 8 % der Uber 60jahrigen
Personen in der Durchschnittsbevolkerung einen positiven Befund bei diesem Labor-
test zeigen. Weiterhin ist rheumatologischer Sachverstand in der Regel deshalb not-
wendig, weil die ACR-Kriterien der RA nur bei Patientinnen angewendet werden dur-
fen, bei denen keine andere klinische Diagnose (z.B. Arthritis bei Schuppenflechte)
gestellt werden kann.

Die individuelle Diagnosestellung, Erfassung der Krankheitsschwere und Einschat-
zung des wahrscheinlichen Verlaufs, die fur die adaquate Therapie essentiell sind,
erfordert die Uber eine schematische Anwendung der ACR-Kriterien weit hinausge-
hende Berucksichtigung und fachgerechte Bewertung aller Krankheitszeichen, die in

den Abschnitten 3.2 — 4 genannt sind.

34 Krankheitsverlauf und Prognose

Der Verlauf der RA ist sehr variabel. Orientierend werden intermittierende, progre-

diente und maligne Verlaufsformen unterschieden (Tab. 4)

Tab. 4: Orientierende Differenzierung verschiedener Verlaufsformen der RA
(22)

o Intermittierende Verlaufsformen ca. 20 %
mit Zeitraumen der subjektiven und objektiven Besserung und gering ausge-
pragter Gelenkzerstérung und Funktionsbehinderung

e Progrediente Verlaufsformen ca. 60 % — 70 %
mit schleichender oder offensichtlich schubweiser Verschlechterung und Ge-
lenkzerstérung unterschiedlicher Geschwindigkeit

o Maligne Verlaufsformen ca. 10 %
mit schnell verlaufender therapeutisch schwer beeinflussbarer hoher Entzin-
dungsaktivitat und resultierenden Gelenkzerstorungen, schweren Organmani-
festationen und friher Invalidisierung
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Mit konsequenter Ausschopfung der antirheumatischen Therapie ist mit einer Ver-
schiebung der genannten Haufigkeiten in Richtung der gunstigeren Verlaufsformen
zu rechnen. Dazu gehdren auch die in jungster Zeit verfugbaren hochwirksamen bio-
logischen Therapeutika, insbesondere die so genannten TNF-Alpha-Blockern, die bei
einem grofRRen Teil der Patientinnen zu Verbesserungen fuhren, die auf eine frihere
Behandlung mit klassischen Medikamenten nicht ausreichend ansprachen. Die Ver-
fugbarkeit auch teurer Medikamente durfte in diesem Zusammenhang von Bedeu-
tung sein. Zuverlassige Daten aus hinreichend grof3en Patientengruppen liegen zu

dieser Frage bisher noch nicht vor.

Wiunschenswert ist eine moglichst zuverlassige frihe Prognose des Krankheitsver-
laufes. In den bisherigen Studien wurden insbesondere die réntgenologisch nach-
weisbare Gelenkzerstérung, die Funktionsbehinderung, die Sterblichkeit sowie die
Erwerbsunfahigkeit als ZielgroRen des Krankheitsverlaufes untersucht und Vorher-
sageparameter dafur analysiert. Die gefundenen Zusammenhange sind in Tabelle 5
dargestellt. Frauen zeigen gegentber Mannern einen ungunstigeren Verlauf hinsicht-
lich der Alltagsaktivitaten und angedeutet in einzelnen Studien hinsichtlich der radio-

logisch nachweisbaren Gelenkzerstorung und der Erwerbsunfahigkeit.

Die Sterblichkeit von RA-Kranken in klinischen Kollektiven ist 1,3-3-fach erhoht, die
Lebenserwartung zwischen 3 und 18 Jahren verklrzt. Die Lebenserwartung sehr
schwer betroffener Patientinnen mit RA ist vergleichbar mit Personen, die an einer

koronaren Dreigefal3erkrankung oder an einem Morbus Hodgkin Stadium IV leiden.
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Tab. 5: Soziodemographische und somatische Prognose-Indikatoren fur ver-

schiedene Krankheitsauswirkungen im Verlauf der RA (36)

Funktions-
Prognose-Indikatoren behin- Mor- Erwerbs-
Erosivitat derung talitat unfahigkeit

Soziodemographische Parameter:

hoheres Alter + + (+) +
Frauen (+) + ?
geringe Schulbildung ? + + +

Klinische Parameter:

hohe Zahl geschwollener + + + +
Gelenke (+) (+) (+)
Rheum.a.knoten (+) (+) +
Vaskulitis + + + +
Funktionsbehinderung
Laborchemische Parameter:
BSG/CRP erhoht + + + +
Rheumafaktor positiv + + (+) +
Genetische Marker (+)
(HLA DRB1*-Allele)
Radiologische Befunde:
Erosivitat + (+) ? (+)
4 Krankheitsfolgen und Besonderheiten der RA bei Frauen

Die Auswirkungen von (insbesondere chronischen) Krankheiten auf das Individuum
und sekundar auf das unmittelbare soziale Umfeld und die Gesellschaft werden heu-
te international durch das Krankheitsfolgenmodell der WHO nach der International
Classification of Functioning, Disabilty and Health (ICF) beschrieben

(www.dimdi.de). Darin werden unterschieden die Dimensionen der Korperstrukturen

und —funktionen (z. B. die Gelenkzerstorung und —beweglichkeit), die Aktivitaten hin-

sichtlich komplexerer Funktionen (z. B. Treppensteigen) und die Teilha-
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be/Partizipation (vor allem die Wahrnehmung sozialer Rollenfunktionen wie z. B. in
der Familie oder bei der Erwerbstatigkeit) (Abb. 1). Fur die Vermittlung zwischen den
drei Dimensionen sind sowohl forderliche als auch hinderliche persoénliche und Um-

weltfaktoren von grof3er Bedeutung.

Abb.1: WHO-Modell der Komponenten der Gesundheit - International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF)

(www.dimdi.de)

Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstorung oder Krankheit)

|

{ | |
Riperfunkticntey Aktivititen Teilhabe
und -strukturen
t )
v '
Umwelt- personenbezogene
faktoren Faktoren

Die wichtigsten Folgen der RA aus Sicht der Patientinnen sind die Schmerzen vor al-
lem der Gelenke und die Behinderung bei Alltagsaktivitaten. Von mehr als 12.000
RA-Kranken, die in der Kerndokumentation der Deutschen Rheumazentren erfasst
sind, gaben 28% starke Schmerzen an, 37% litten unter mittleren und nur 35% unter
leichten Schmerzen (74). 46% der RA-Kranken gaben deutliche und 24% schwere
Funktionseinschrankungen im Alltag an. Mit regelmaRigem Hilfebedarf ist bei 37% zu

rechnen, mit einer Pflegebedurftigkeit bei 14%.

Aus arztlicher Sicht ist die systematische Verlaufsdokumentation der Krankheits-
schwere und —folgen in allen drei Dimensionen der ICF fur das fachrheumatologische
Qualitatsmanagement der Therapie von Bedeutung (18). Dazu dienen geeignete In-

strumente wie der
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e Disease Activity Score (DAS mit Anzahl der druckschmerzhaften und ge-
schwollenen Gelenke, Blutsenkungsgeschwindigkeit und globalem Patienten-
urteil zum derzeitigen Gesundheitszustand auf einer numerischen Rating-
Skala von 0-10),

¢ Rheumatoid Arthritis Disease Activity Index (RADAI mit globalem Patientenur-
teil zur globalen Aktivitdt, zum Schmerz, zur Morgensteifigkeit sowie zu
schmerzhaften Gelenken),

¢ Funktions-Fragebogen Hannover (FFbH) fir funktionelle Beeintrachtigungen,

e Short-Form 36 Fragebogen (SF-36) fur die gesundheitsbezogenen Lebens-

qualitat.

Aus der Perspektive der Kostentrager und der Gesellschaft sind die Krankheitsfolgen
aus der Dimension der Teilhabe besonders relevant. Dazu zahlen vor allem die sozi-
almedizinischen und gesundheitsokonomischen Konsequenzen. Bereits im ersten
Krankheitsjahr tritt bei 76% wenigstens eine Episode von Arbeitsunfahigkeit auf mit
einer mittleren Dauer von 8 Tagen pro Monat bei Frauen (30). Mit einer Frihberen-
tung ist innerhalb der ersten 4 Krankheitsjahre bei 25-42% und nach 8-10-jahriger
Krankheitsdauer bei 43-85% zu rechnen (32;36). Innerhalb der ersten 3 Krankheits-
jahre belaufen sich die indirekten jahrlichen Kosten durch Produktivitatsausfall auf
ca. 10.600,- € pro Person aus gesellschaftlicher Perspektive (38). Die (therapiebe-
dingten) direkten Kosten pro Patientin und Jahr betragen im Mittel zwischen ca.
3800€ und 5000€ (40;47).

Die Krankheitskosten steigen deutlich mit zunehmender Funktionseinschrankung
(Abb.2, s. Abschnitt 7.1), http://www.rheumanet.org/kd/Rheumazentren-erwachsene.ppt
(27)




-15 -

Abb. 2: Krankheitskosten in Abhangigkeit vom Funktionsstatus der rheu-
matologisch betreuten RA-Patientinnen, Alter 30-55 Jahre, nach FFbH in Quin-
tilgruppen, Darstellung von Daten der Kerndokumentation 2000 mit Genehmi-
gung von Frau Prof. Zink vom Deutschen Rheumaforschungszentrum Berlin

aus: http://www.rheumanet.org/kd/Rheumazentren-erwachsene.ppt
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Mehrere Besonderheiten der Krankheitsauspragung und -folgen sind bei Frauen, die
an einer RA leiden, gegeniiber Mannern zu nennen (16) (Tab. 6). Das deutliche U-
berwiegen der Frauen unter den RA-Kranken ist Gegenstand intensiver Forschung,

vor allem hormoneller und immungenetischer Faktoren.

Tab. 6: Besonderheiten der RA bei Frauen (modifiziert nach (16))

o RA deutlich haufiger bei Frauen als bei Mannern im Verhaltnis ca. 3 : 1

e  Assoziation der genetischen Marke HLADR 4 und HLADR 10 mit RA bei Frau-
en, HLADR 1 bei Mannern mit RA

o Erhdhtes Risiko der rontgenologisch feststellbaren Gelenkdestruktion

o Hohere Zahl von Gelenkoperationen

e  Seltenere Manifestationen der RA auflerhalb der Gelenke

e Angabe einer ausgepragteren Funktionsbehinderung

e  Hohere Schmerzintensitat

o Haufiger Depressionen
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Hinsichtlich der Behandlung der RA, insbesondere mit der medikamentosen Basis-
therapie ist zu bedenken, dass zahlreiche Medikamente in der Schwangerschaft und
Stillzeit nicht eingenommen werden durfen. Allerdings ist wahrend der Schwanger-
schaft bei ca. 75 % der Frauen eine Verminderung der Krankheitssymptome bis zur
Remission zu beobachten. Nach der Entbindung kommt es bei 80 % zu einer deutli-
chen Verschlechterung der Krankheitsaktivitat.

Frauen zeigen ein hoheres Risiko der Gelenkzerstorung als Manner, allerdings weni-
ger Krankheitsmanifestation aufl3erhalb der Gelenke. Entsprechend werden mehr Ge-
lenkoperationen bei Frauen als bei Mannern durchgefihrt (Tab. 6.).

Frauen berichten eine ausgepragtere Behinderung durch die RA und eine hohere
Schmerzintensitat als Manner (1;8). Die Angaben der hoheren Funktionsbehinderun-
gen sind nicht ausreichend durch entsprechende klinische Zeichen der Krankheits-
schwere und extern beobachtete Funktionseinschrankungen erklarbar.

Diese Diskrepanz steht moglicherweise im Zusammenhang damit, das RA-
Patientinnen haufiger unter Depressionen leiden als Manner (9). Bei dem beobachte-
ten Zusammenhang zwischen Funktionsbehinderung und Depression wird davon
ausgegangen, dass nicht nur durch die Behinderung die Depression bedingt wird,
sondern, dass umgekehrt Depression das wahrgenommene Ausmal} der Funktions-
behinderung beeinflusst (11). Es liegt nahe, dass (psychologische) Interventionen zur
Verminderung der Depression von Bedeutung sind flr eine Reduktion der wahrge-
nommenen Funktionsbehinderung und weiterer Krankheitsfolgen einschliel3lich der
Krankheitskosten. In diesem Zusammenhang sind ist auch die erwiesene Wirksam-

keit von der Patientenschulungsprogrammen zu diskutieren (siehe Abschnitt 7.2).

RA-Patientinnen beklagen vielfach eine Dreifachbelastung durch Haushaltsfihrung,
Berufstatigkeit und Krankheitsmanagement. Unterstutzung im sozialen Umfeld und
die Moglichkeit der selbstandigen Arbeitseinteilung vermindern bei RA-Patientinnen

depressive Symptome durch Belastungen bei der Erwerbstatigkeit (44).

Sowohl erwerbstatige als auch nicht erwerbstatige RA-Patientinnen nehmen in der
Regel einen grol3en Teil der Haushaltstatigkeit auf sich. Allerdings kommt es zu Ein-
schrankungen bei der Ausfuhrung von Tatigkeiten im Haushalt und bei der emotional

unterstitzenden Rolle der Frauen in der Familie (15;44;45). Andere Familienmitglie-
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der von Frauen mit mafiger bis schwerer Auspragung der RA beteiligen sich im Mit-
tel 7 Stunden pro Woche mehr an der Haushaltsarbeit als Vergleichsfamilien ohne
Patientinnen mit einer RA (2). Diese Untersuchungen stammen grofdtenteils aus den
USA. Aus der deutschen Kerndokumentation wird deutlich, dass bei 20 % der RA-
Kranken nach einer eigenen Einschatzung die Hilfe nicht oder nur teilweise ausrei-

chend ist (Abb. 3, http://www.rheumanet.org/kd/Rheumazentren-erwachsene.ppt).

Abb. 3: Hilfe bei Aktivitaten im Alltag fiir Patientinnen mit einer RA. Dar-
stellung von Daten der Kerndokumentation mit Genehmigung von

Frau Prof. Zink vom Deutschen Rheumaforschungszentrum Berlin

aus: http://www.rheumanet.org/kd/Rheumazentren-erwachsene.ppt
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5 Therapie- und Versorgungskonzepte

Die Hauptziele der Behandlung sind (22)

e Besserung der Symptome, vor allem Schmerzreduktion und Funktionsverbes-

serung
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e Verminderung der Entzindungsaktivitat

e Verlangsamung oder Aufhalten des Krankheitsprogresses

e Verzdgerung bzw. Verhinderung von Gelenkzerstérungen, Fehlstellungen und
Versteifungen

e Beherrschung von Organmanifestationen und Komplikationen

e Vorbeugung bzw. Behandlung psychosozialer Folgen.

Wegen des chronischen und variablen Krankheitsverlaufes sind die genannten Ziele
nur durch einen langfristigen individuell angepassten Behandlungsplan zu beherr-
schen, der einen hohen rheumatologischen Sachverstand voraussetzt. Seine Umset-
zung erfordert eine intensive multidisziplinare Zusammenarbeit sowohl zwischen ver-
schiedenen Arztgruppen als auch zwischen Medizinern und nichtarztlichen Berufs-
gruppen. Eine weitere wesentliche Voraussetzung ist die aktive Mitarbeit der Patien-
tin auf der Grundlage differenziert zu vermittelnder Informationen und eines stabilen

Vertrauensverhaltnisses zwischen der Patientin und den Behandlern.

Zur Erreichung der Therapieziele dienen vor allem die folgenden Therapieformen
(22):
e Systemische medikamentése Therapie
e lokale intraartikulare medikamentdse und strahlentherapeutische Behandlung
e Physiotherapie und Malinahmen der physikalischen Medizin
e Ergotherapie und Hilfsmittelversorgung
e rheumachirurgische Therapie

e Patientenschulungsprogramme und psychologische Interventionen.

Fir die sinnvolle Zusammenfihrung dieser einzelnen Therapieformen sind die Uber-
greifenden Versorgungskonzepte der medizinischen Rehabilitation und der Regiona-

len Kooperativen Rheumazentren bei der RA von besonderer Bedeutung.

An der Therapie und Versorgung sind vor allem die folgenden Berufsgruppen betei-
ligt (71)

e Hausarzt

¢ internistischer Rheumatologe

e orthopadischer Rheumatologe
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(v. a. Neurologe, Dermatologe, Ophthalmologe)

e Krankengymnast, Masseur, Bademeister

e Ergotherapeut

e Orthopadieschuhmacher

e Sozialarbeiter, Rehabilitationsfachberater

e Psychologe, Psychosomatiker, Familientherapeut

e Krankenschwester, Arzthelferin.

Die Ubergreifende multidisziplinare Versorgung mit den verschiedenen Therapiefor-

men erfolgt in der medizinischen Rehabilitation.

5.1 Systemische medikamentose Therapie

Zahlreiche Medikamentengruppen stehen fur die Behandlung der RA zur Verfigung.

Unterschieden werden die Analgetika, die nicht-steroidalen Antirheumatika, die Korti-

sonpraparate und die so genannten Basistherapeutika. Sie zeichnen sich durch ver-

schiedene Wirksamkeit aus (Tab.7 ).

Tab. 7: Differentielle Wirksamkeit der Medikamente zur Behandlung der RA
Medikament Nocicept. Entzindung Gelenk- Organmani-
Schmerz lokal systemisch destruktion festationen
Analgetika + - - - -
Nicht-
steroidale Anti-
phlogistika + + - - -
Glukokortikoide
lokal (+) ++ (+) - -
systemisch (+) ++ ++ + ++
Basis-
therapeutika - ++ ++ ++ (+)
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5.1.1 Basistherapeutika

Die zentrale Substanzgruppe bei der Behandlung der RA sind die so genannten Ba-
sistherapeutika (auch langwirksamen Antirheumatika (LWAR) bzw. im angelsachsi-
chen Sprachraum Disease modifying antirheumatic drugs (DMARD) genannt) (Tab.

8) (www.rheumanet.org/gs _dgrh) (3). Sie sind die wesentliche Substanzgruppe, die

den Krankheitsprozess grundsatzlich bis zur Remission beeinflussen und so die Ge-
lenkzerstorung verhindern oder zumindest verzogern. 60 — 80% der Patientinnen
profitieren von einer Basistherapie (22). Aus Perspektive der Patientinnen ist die po-
sitive Auswirkung auf Alltagsaktivitdten besonders relevant, wie sie u.a. mit dem
Health Assessment Questionnaire (HAQ) dokumentiert wird (51) (s. Abschnitt 7.1).
Wie durch mehrere Studien belegt werden konnte, ist die frihe Einleitung einer me-
dikamentdsen Basistherapie der RA am wichtigsten fur die Kontrolle der Krankheits-
aktivitat (12;17).

Tab. 8: Haufig eingesetzte Medikamente zur Basistherapie der RA

Konventionelle Basistherapeutika

Antimalariamittel Resochin®, Quensyl ®
Sulfasalazin Azulfidine RA®, Pleon RA®
Methotrexat Metex®, Lantarel®
Leflunomid Arava®

Goldsalze: -Auranofin Ridaura® (oral)

- Aurothiomalat Tauredon® (parenteral)
(D-Penicillamin) (Metalcaptase®)
Azathioprin Imurek®
Ciclosporin Sandimmun Optoral®
Cylophosphamid Endoxan®

Biologika
TNF-Alpha-Blocker Enbrel®, Remicade®
IL-1ra: Anakinra Kineret ®

Im Gegensatz zu einer noch vor wenigen Jahren Ublichen Vorgehensweise mit Be-

ginn von relativ schwach wirksamen Substanzen wie den so genannten Anti-Malaria-
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Mitteln Resochin oder Quensyl hat sich in letzter Zeit der frihe Einsatz von starker
wirksamen Substanzen durchgesetzt, wenn eine hohe Krankheitsaktivitat zu durch-
brechen ist und/oder Hinweise auf einen ungunstigen Krankheitsverlauf vorliegen. Da
bei den in Tabelle 8 dargestellten Substanzen in der Regel 3 Wochen bis 3 Monate
bis zum Wirkbeginn vergehen, wurde in der Vergangenheit vielfach zu viel Zeit verlo-
ren, in der die Gelenke zunehmend zerstort wurden, bis nach Wechsel von nicht
wirksamen Basistherapeutika zu ausreichend ansprechenden Substanzen die
Krankheit schlieBlich kontrolliert werden konnte.

Heute werden je nach Krankheitsaktivitat und Prognose in erster Linie die innerhalb
weniger Wochen wirksamen Medikamente Sulfasalzin oder Methotrexat in ausrei-
chend hoher Dosierung gegeben. Unter engmaschigem Monitoring der Krankheitsak-
tivitatsparameter muss mit spatestens 3monatlichen Prufabstanden rechtzeitig tber
die gute Wirksamkeit oder eine notwendige Therapieumstellung oder -erweiterung
entschieden werden. Dazu ist neben den laborchemischen Entzundungsuntersu-
chungen und in groReren Abstanden den Rontgenuntersuchungen vor allen Dingen
der Hande und der VorfulRe eine sachverstandige und zuverlassige Beurteilung der
klinischen Krankheitsaktivitdt auch von gering ausgepragten Gelenkschwellungen
von sehr hoher Relevanz.

In den letzen Jahren werden vielfach zusatzliche Praparate gegeben in Form von
Kombinations-Basistherapien, weil darunter synergistische Effekte zu erwarten sind,
und die zumindest Teilwirksamkeit einzelner Substanzgruppen ausgeschopft wird.
Vermieden wird so vor allem eine deutliche Verstarkung der Entzindungsaktivitat bei
Absetzen von teilwirksamen Medikamenten bis zum Wirkeintritt bei der Gabe von
neuen Substanzen.

Seit Mitte der 90-er Jahre haben sich so genannte biologische Therapeutika durch-
gesetzt wie das Anakinra und die TNF-Alpha-Blocker Etanercept und Infliximab. Die-
se Praparate werden nicht zuletzt wegen ihrer sehr hohen Therapiekosten von bis zu
ca. 20.000,00 €/Jahr in Deutschland zurlckhaltend bei Patientinnen eingesetzt, bei
denen die Standardtherapie nicht anspricht (unter 10%). Die Deutsche Gesellschaft
fur Rheumatologie haben flir den Einsatz dieser Substanzgruppe durch internistische

Rheumatologen Empfehlungen abgegeben.
(http://www.rheumanet.org/Uploads/dgrhcontent/m1/k6/doc/TNF-Update Endfassung_12-9-021.pdf)
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Bei Patientinnen, die keine Wirkung auf Standardpraparate einschliel3lich Methotre-
xat zeigten, konnte mit TNF-Alpha-Blockern haufig noch eine deutliche Besserung
erzielt werden (14). Wegen der therapeutisch erwlnschten Immunsuppression kon-
nen vereinzelt Infektionen auftreten (z.B. Einzelfalle von Tuberkulose unter Inflixi-

mab). Deshalb bedarf auch diese Therapie einer strengen Indikationsstellung.

5.1.2 Kortisonpraparate

Kortisonpraparate haben sich seit mehreren Jahrzehnten bewahrt, um auch ausge-
pragte entzundliche Aktivitat schnell zu unterdricken. Sie sind bei vielen Patientin-
nen mit RA zumindest in geringen Dosierungen unverzichtbar. So sind sie im Frih-
stadium der Erkrankung oder in Schuben erforderlich, wenn die Basistherapie noch
nicht oder nicht mehr ausreichend wirkt. Da die Patientinnen dankbar sind, dass sie
mit Einnahme dieser Praparate eine rasch spurbare Erleichterung bis sogar weitge-
hende Beschwerdefreiheit bei entsprechend hohen Dosen des Praparates erleben
konnen, sind diese Praparate besonders in der Vergangenheit zu haufig, zu lange
und zu hoch dosiert gegeben worden.

Geflrchtet sind die vielfach zunachst unbemerkt und schleichend einsetzenden Ne-
benwirkungen wie Gewichtszunahme und Schwellungszustande, besonders offen-
sichtlich im Gesichtsbereich, aber auch an anderen Korperregionen, die Schwachung
der Infektabwehr und die unterschiedlich schnell auftretende Osteoporose mit einer
deutlichen Steigerung der Knochenbruchgefahr besonders an der Wirbelsaule, aber
auch den Extremitaten (z.B. Schenkelhalsfraktur) und den Rippen. Diese Frakturen
konnen ohne ein adaquates Trauma auftreten und zu erheblichen Schmerzen und
Immobilisierung fuhren. Deshalb muss diese prinzipiell unverzichtbare Substanz-
gruppe fur mdglichst begrenzte Zeitraume und/oder in moglichst geringen Dosen ge-
geben werden. Dies gelingt bei Ausschdpfung aller anderen Behandlungsmaoglichkei-
ten dem rheumatologisch erfahrenen Arzt besser als dem Nicht-Spezialisten (55). In
Kombination mit Basistherapeutika gegebene geringe Kortisonmengen (hoéchstens 5
mg bis 7,5 mg Prednisolon-Aquivalent) tiber langere Zeitrdume von ca. 2 Jahren ha-
ben einen gunstigen zusatzlichen Effekt auf die Reduktion der Gelenkzerstérung,
ohne dass in dieser geringen Dosierung nennenswerte Nebenwirkungen in Kauf zu

nehmen sind (43).
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51.3 Nicht-steroidale Antirheumatika

Ein wesentlicher Baustein der medikamentdsen Therapie sind auch die so genann-
ten nicht-steroidalen (kortisonfreien) Antirheumatika (NSAR). Sie wirken schnell (in-
nerhalb von ca. 30 Minuten bis wenigen Stunden) gegen den entzindlich bedingten
Schmerz. Der Krankheitsprozess und damit die fortschreitende Gelenkzerstérung
und andere Krankheitsmanifestationen werden durch diese Substanzgruppe aller-
dings nicht grundsatzlich beeinflusst. Zahlreiche unerwlunschte Nebenwirkungen
konnen unter der Einnahme dieser Praparate auftreten. Besonders gefurchtet sind
Geschwure am Magen-Darm-Trakt bei etwa jeder 10. Patientin, von denen etwa 10%
schwere Komplikationen, vor allem Magenblutungen erleiden. Ca. 1 von 1.000 Pati-
entinnen, die diese Substanzgruppe einnehmen, verstirbt an der Magen-Darm-
Komplikation. Deshalb ist insbesondere bei Patientinnen mit besonders erhohtem Ri-
siko eines Geschwdures (friheres Geschwur am Magen-Darm-Trakt, hoheres Alter
uber 60 Jahre, zusatzliche Einnahme von Kortisonpraparaten oder gerinnungshem-
menden Substanzen, schwere Zusatzerkrankungen) eine vorbeugende Behandlung
notwendig mit den alternativen so genannten Cox-ll-selektiven Hemmern oder zu-

satzlichen Magenschutzpraparaten (Protonenpumpenhemmer oder Misoprostol).

514 Analgetika (Schmerztherapeutika)

In den vergangenen Jahren ist die in der Regel zusatzlich zur Basistherapie durchzu-
fihrende medikamentése Schmerztherapie nach dem Stufenplan der WHO
(http://www.awmf-leitlinien.de) von zunehmender Bedeutung im Gesamttherapieplan.
Diese Praparate kommen zum Einsatz, wenn gezielte angreifende Substanzgruppen,
die den Entzindungsprozess als Hauptursache des Schmerzes beeinflussen, nicht
ausreichend oder nicht mehr wirksam sind. Dies kann insbesondere der Fall sein bei
e sehr hoch entzundlichen Verlaufsformen oder
o fortgeschrittenen Stadien der Erkrankung, wenn die Entzindungsfolgen wie
eine so genannte Postarthritische Arthrose oder andere Form der Gelenkzer-
storung im Vordergrund stehen oder
e Organmanifestationen bzw. Therapiekomplikationen (z. B. Kompression von
Nervenstrukturen, Rippenfellentzindung (Pleuritis), Hautulzera oder Nekrosen
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durch eine Gefalentzindung oder Knochenfrakturen im Rahmen einer durch
Kortison (mit-)bedingten Osteoporose) oder

e Unvertraglichkeit anderer Medikamente.

5.2 Lokale intraartikulare medikamentose und strahlentherapeutische
Behandlung

Zur intraartikularen Therapie werden insbesondere bei im Vordergrund stehender
Entzindungsaktivitat einzelner Gelenke Kortisonpraparate in die Gelenke inji-
ziert(22). Dadurch kann zumindest fur einen begrenzten Zeitraum von in der Regel
mehreren Wochen bis Monaten eine Schmerzverminderung und Funktionsverbesse-
rung erreicht werden.

Durch die Injektion von Strahlentherapeutika wie dem kurzlebigen Radionuklid Yittri-
om® fiir groRe Gelenke wie das Kniegelenk ist ein entziindungshemmender Effekt
auch bei den Gelenken zu erwarten, die auf die Kortisoninjektion nicht ausreichend
reagierten. Mit Erfolgsraten von 50 % bis 70 % bietet diese MaRnahme eine scho-
nendere Intervention als die operative Gelenkinnenhautentfernung.

Weniger verbreitet als die Radiosynoviorthese ist die alternative Injektion einer che-
mischen Substanz (Natriummorrhuat), das ebenfalls zu einer Verédung des entzind-

lichen Gewebes im Gelenkinnenraum flhrt.

5.3 Physiotherapie und physikalische MaRnahmen

FUr Erhalt und Verbesserung der Funktion einzelner Gelenke ist der Einsatz der
Physiotherapie (Krankengymnastik) von grof3er Bedeutung (4). Unterstltzt wird die
Physiotherapie vielfach durch physikalische MalRnahmen wie z. B. die Kaltebehand-
lung vor einer gezielten krankengymnastischen Ubungsbehandlung einzelner Gelen-
ke. Konkret werden folgende Behandlungsziele verfolgt:

e Entzundungsdampfung

e Muskelkraftigung

e Durchblutungsférderung

e Funktionsverbesserung

e Gelenkstabilisierung

e Kontrakturbeseitigung.
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Deutliche Grenzen werden mit den Heilmittelrichtlinien von 2001 gesetzt, deren deut-
liche weitere Einschrankung durch den Bundesausschuss diskutiert wird (42). Das
Rheumafunktionstraining in Gruppen, bot bisher eine weitere Mdglichkeit der Bewe-
gungstherapie. Auch die langfristige Finanzierung dieser Angebote wird seit kurzem

in Frage gestellt (s. Abschnitt 8).

5.4 Ergotherapie und Hilfsmittelversorgung

Die ergotherapeutische Versorgung gehort ebenfalls zu den wichtigen Bausteinen
einer funktionserhaltenden und verbessernden Therapie. Als so genannte Beschafti-
gungstherapie verfolgt sie das Ziel, erwlnschte komplexe Bewegungsablaufe zu
verbinden mit motivationalen Elementen. Zur Veranschaulichung sei der Hochweb-
stuhl genannt, bei dem die Schulter- und Armfunktionen durch Arbeiten an einem er-
héht angebrachten Webstuhl gezielt trainiert werden und die forderliche Wirkung der
kreativen Arbeit bei der Fertigung eines Produktes genutzt wird.

Mindestens von ahnlich groRer Bedeutung sind als weitere Arbeitsfelder der Ergothe-
rapie die Gelenkschutzberatung, die Hilfsmittelversorgung zur Erleichterung der Akti-
vitaten im Alltag, zu Hause wie im Beruf und die Schienenversorgung, z. B. fir unter-
schiedlichste Probleme wie Instabilitat und Deformierung an den Gelenken der Han-
de. Die kompetente Versorgung mit diesem weiten Spektrum an therapeutischen
Madglichkeiten erfordert eine hoch qualifizierte Ausbildung der Therapeutinnen und
Therapeuten, die in Deutschland nur sehr begrenzt angeboten und wahrgenommen
wird.

Wichtig fur die Verbesserung und den Erhalt der Mobilitat bei den vielfaltig betroffe-
nen FulRgelenken sind eine individuelle Einlagen- und Schuhversorgung ggf. bis zur
Mafanfertigung von orthopadischen Schuhen. Sie erfolgt haufig die Zusammenarbeit

mit besonders qualifizierten Orthopaden und Orthopadieschuhmachern.

5.5 Rheumachirurgische Therapie

Mit den Fortschritten der konservativen MalRnahmen, insbesondere der medikamen-
tosen Therapie, werden verschiedene rheumachirurgische MaRnahmen heute weni-

ger haufig nachgefragt. Dazu zahlt die so genannte Frihsynovektomie mit dem Ziel
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der raschen Entfernung von neu entstandenem Entzindungsgewebe aus dem Ge-
lenkinnenraum.

Andere Malidnahmen, wie insbesondere der kunstliche Gelenkersatz z. B. an den
Huft- und Kniegelenken, aber zum Teil auch an anderen Kdérpergelenken, konnten in
den letzten Jahren weiter deutlich verbessert werden mit langerer Haltbarkeit und
damit der erreichbaren Verbesserung der Mobilitat. Weitere wichtige Verfahren sind
die Sehnenrekonstruktion nach Sehnenriss in Folge einer Sehnenscheidenentzin-
dung, die Dekompression von Nerven durch Befreiung der Nervenumgebung von
komprimierendem Entziindungsgewebe (Beispiel Carpaltunnelsyndrom) und selten
die Auffillung und Stabilisierung grof3er frakturgefahrdender gelenknaher Zysten.

Zu den dringlichsten rheumachirurgischen Operationsindikationen gehoren die dro-
hende oder akute Querschnittssymptomatik bei Instabilitdt durch Entzindung am
Ubergang zwischen Halswirbelséule und Hinterhaupt sowie die Versorgung frischer
Frakturen der grol’en Réhrenknochen und der Wirbelsaule sowie drohende oder be-
stehende Bettlagerigkeit (69). Weniger dringliche Operationsindikationen, die aber
zum Teil eine deutliche Verbesserung der Lebensqualitat bringen, sind z. B. die Ge-
lenkversteifungen, die bei anders nicht beherrschbaren Schmerzen und/oder sehr
ausgepragter Gelenkinstabilitat Erleichterung bringen, sowie so genannte
Arthroplastiken, z. B. bei der Operation deformierter Vorfu3e mit dem Erreichen einer

besseren Mobilitat.

5.6 Patientenschulung und psychologische Interventionen

Neben der heute zu fordernden psychosomatischen Grundversorgung von chronisch
Kranken und somit auch von Patientinnen mit einer RA sind gruppentherapeutische
Angebote eine wertvolle Unterstlitzung. Beispielhaft seien erwahnt das autogene
Training, Bio-Feedback und progressive Muskelrelaxation (10).

International anerkannt ist die Bedeutung von RA-spezifischen Patientenschulungen
fur die Unterstitzung der Schmerz- und Krankheitsbewaltigung, der Compliance und
der Selbstkompetenz zusammengefasst mit dem Begriff des ,Empowerment” (7).

Im standardisierten Schulungsprogramm der Deutschen Gesellschaft fir Rheumato-
logie erarbeiten Rheumatologen, Psychologen, Krankengymnasten und Ergothera-
peuten gemeinsam mit den Patientinnen Wissensinhalte Uber verschiedene Aspekte

der RA sowie selbst durchzufiihrende Ubungen zur Schmerz- und Krankheitsbewal-
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tigung. Das Programm besteht aus 6 aufwandig erstellten und evaluierten Modulen a

90 Minuten (www.rheumanet.org/gs_dgrh) (Tab. 9). Dadurch konnten in verschiede-

nen Studien eine gunstige Beeinflussung des Krankheitswissens, der Hilflosigkeit bis
hin zur Verbesserung der Arbeits- und Erwerbsfahigkeit mit entsprechend glnstiger
Kosteneffektivitat national und international nachgewiesen werden (21;25;28;33) (s.
Abschnitt 7.2).

Tab.9: Inhalte des standardisierten Patientenschulungsprogramms der

DGRH fiir RA-Kranke (www.rheumanet.org/qs dgrh)

e Modul 1 - Krankheitsbild, Krankheitsverlauf, Krankheitsursachen,
Diagnostik

e Modul2 - Medikamentose und operative Therapie

e Modul3 - Krankengymnastik

e Modul4 - Psychologische Schmerzbewaltigung

e Modul5 - Ergotherapie

e Modul6 - Alltagsbewaltigung — mit der Krankheit leben

5.7 Medizinische Rehabilitation

Akut-medizinische Therapiekonzepte vor allem auf die Dimensionen Korperstruktu-
ren und —funktionen (sowie zum Teil auf Aktivitaten) im Krankheitsfolgenmodell der
ICF der WHO fokussieren mit Schwerpunkten z. B. bei der medikamentésen und o-
perativen Therapie sowie Physiotherapie im Sinne der Frihmobilisation und Fruhre-
habilitation (56). Dagegen erhebt die (weiterfuhrende) Rehabilitation den Anspruch
auf eine ganzheitliche Diagnostik und Intervention mit den Zielen der Verbesserung,
des Erhaltes oder der Verhinderung einer wesentlichen Verschlechterung der Aktivi-
tat und Teilhabe.

Dabei ist zu berucksichtigen, dass die beiden Haupttrager der medizinischen Rehabi-
litation, die gesetzliche Rentenversicherung und die gesetzliche Krankenversiche-
rung, unterschiedliche gesetzliche Auftrage haben. Die Rentenversicherung ist vor
allem bei Gefahrdung oder Verminderung der Erwerbsfahigkeit zustandig (§ 9 — 11

SGB 6), die Krankenversicherung ubernimmt Leistungen zur medizinischen Rehabili-
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tation im Wesentlichen bei drohender oder vorhandener Behinderung bzw. Pflegebe-
durftigkeit, wenn die Rentenversicherung oder andere Leistungstrager nicht zustan-
dig sind (§ 11 Abs. 2, § 40 SGB 5).

Wenn bei typischem Verlauf einer RA Krankheitsfolgen in mehreren Bereichen fest-
gestellt werden, ist eine multidisziplinare Intervention im Rahmen von Rehabilitati-
onsmallnahmen indiziert. Bei Antragstellung des Rehabilitanden wird gepruft, ob die
sozialrechtlichen Voraussetzungen gegeben sind, andere (ambulante) Mal3nahmen
ausgeschopft sind, die Betroffenen rehabilitationsbedurftig und -fahig sind und ob ei-
ne positive Rehabilitationsprognose abgegeben werden kann.

Die Kommissionen Rehabilitation und Qualitatssicherung der Deutschen Gesellschaft
fur Rheumatologie haben fur den individuellen Rehabilitationsplan Rehabilitations-

und Interventionsziele formuliert, die flr die RA Gultigkeit haben (Tab.10 und 11).

Tab. 10: Rehabilitationsziele im individuellen Rehabilitationsplan (Kommission

Qualitatssicherung der DGRh (www.rheumanet.org/qs_dgrh)

. Minderung der Krankheitsaktivitat und der Progredienz (Sekundarpravention)

. Linderung und Bewaltigung beeintrachtigender, chronischer Schmerzzustande

. Beseitigung oder Begrenzung von Funktionseinschrankungen und Funktions-
verlusten am Bewegungssystem

. Beseitigung, Begrenzung oder Kompensation von Einschrankungen der Aktivitat
und Teilhabe

. Forderung einer adaptiven Einstellung zur jeweiligen rheumatischen Krankheit

. Identifikation und Bewaltigung von Belastungen und Anforderungen im privaten,

beruflichen und sozialen Umfeld
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Tab. 11: Interventionsziele in der rheumatologischen Rehabilitation (Kommis-
sion Qualitatssicherung der DGRh (www.rheumanet.org/qs_dgrh)

. Normalisierung oder Kompensation motorischer Funktionen

. Mobilisation/Stabilisation von Gelenken und Wirbelsaule

. Verbesserung von Kraft, Ausdauer und/oder Koordination

. Verbesserung der Mobilitat

. Schmerzbefreiung, Schmerzreduktion oder Schmerzbewaltigung bei chroni-
schen Schmerzen

*  Verhinderung sekundarer Schaden an den nicht primar betroffenen Abschnitten
des Bewegungssystems

. Erlernen von Kompensationsstrategien

. Verordnung, Anpassung und Nutzung von Hilfsmitteln und Orthesen

. Patientenschulung (Krankheitsinformation und Einuben krankheits- und ggf. be-
hinderungsgerechten Verhaltens)

. Motivation und Training eigenstandiger Sekundarpravention

*  Anleitung zu geeigneten sportlichen oder Freizeitaktivitaten

Es gibt besonders in der Frihphase der RA zu einem geringen Anteil von bis zu 25%
Remissionen ohne wesentliche funktionelle Einschrankungen, bei denen eine Reha-
bilitation nicht erforderlich ist. In der Regel ist bei der RA allerdings die Rehabilitation
lebenslang begleitend notwendig. Auch bei (nicht mehr) aktiven Krankheitsbildern mit
fortbestehenden Defekten und funktionellen Defiziten ist Rehabilitation zur Verbesse-
rung der Funktionsfahigkeit im Alltag und Beruf vielfach notwendig. Die fur die Reha-
bilitation von RA-Patientinnen notwendige rheumatologische Fachkompetenz ist in

zahlreichen Regionen nur an spezialisierten Rehabilitationseinrichtungen gegeben.

Ein wesentliches Element des Rehabilitationsgedankens ist das ,Empowerment der
Patientinnen (7). Zur Unterstutzung der Krankheitsbewaltigung und Starkung der Ei-
genkompetenz sind Patientenschulungsprogramme in strukturierter Form als Be-
standteil von Rehabilitationsmalnahmen von groRer Bedeutung. So konnte in einer

randomisierten kontrollierten prospektiven Langzeitstudie von RA-Kranken in der sta-
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tionaren medizinischen Rehabilitation nachgewiesen werden, dass eine signifikante
Verzogerung der Erwerbsunfahigkeit bei den Teilnehmern am standardisierten Schu-
lungsprogramm der Deutschen Gesellschaft fir Rheumatologie bestand. Dies war
verbunden mit einer Verminderung indirekter Kosten um ca. 24.140 € in sieben Jah-
ren aus gesellschaftlicher Perspektive und 11.700,00 € aus Perspektive der Renten-
versicherung (21) (s. Abschnitt 7.2) (Tab.12). Bei mittleren Schulungskosten im Set-
ting der stationaren Rehabilitationsmallinahme von 140 € pro Teilnehmer bei einer
durchschnittlichen GruppengroRe von 8 Personen entspricht dies einer Nutzen-
Kosten-Relation fur die Durchfuhrung des Schulungsprogrammes innerhalb der stati-
onaren Rehabilitation (return on investment — ROI) von 125 : 1 aus gesellschaftlicher
Perspektive bzw. 60 :1 aus Perspektive der Rentenversicherung bzw. Netto-Kosten
von 24.140 € aus gesellschaftlicher Perspektive und 11.700 € aus Perspektive der

Rentenversicherung.

Tab. 12: Kosten-Nutzen-Analyse zur Verzogerung der Erwerbsunfahigkeit bei
RA nach stationarer Rehabilitation mit Schulungsprogramm vs. Re-
habilitation ohne Schulung (21)

Perspektive
Rentenversicherung Gesellschaft
(Humankapitalansatz)

Kumulative Kosten-
minderung 11.700 24140
pro Person (€)

Return on investment 60 : 1 125 :1
(RON*

* Nutzen-Kosten-Relation bei mittleren Schulungskosten von 140 EUR pro Teilnehmer (Gruppe 8 Per-
sonen) im Reha-Setting

In internationalen Untersuchungen konnte fur die intensive multidisziplinare stationa-
re Rehabilitation im Vergleich zur ublichen ambulanten rheumatologischen Betreu-
ung ein signifikant besserer Verlauf fir die RA nachgewiesen werden (63). In neue-
ren Untersuchungen aus den Niederlanden wurde beim Vergleich multidisziplinarer
RehabilitationsmalRnahmen in den 3 Settings stationare MalRnahme, tagesklinisches

Konzept, ambulante Koordination durch eine spezialisierte Pflegekraft eine ver-
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gleichbare Effektivitat fur alle 3 Formen gefunden (58;59). Die gunstigste Kostenef-
fektivitat bei allerdings geringerer Patientenzufriedenheit wurde fur die Koordination
durch die Pflegekraft nachgewiesen. Dies setzt selbstverstandlich die ambulante Ver-
fugbarkeit qualifizierter Therapeuten des multidisziplinaren Teams fur die RA voraus,

die in der niederlandischen Studie gegeben war.

Leistungen zur medizinischen Rehabilitation der Rentenversicherung werden im We-
sentlichen ganztagig mit einer Regeldauer von 3 Wochen und einem Regelabstand
von 4 Jahren durchgefuhrt. Anhaltspunkte zur Differenzialindikation zwischen statio-
narer und ambulanter Rehabilitation sind der Tabelle 13 zu entnehmen (41). Indivi-
duell ist z. B. zu prufen, ob eine eingeschrankte Mobilitat, ausgepragte vitale Er-
schopfung bzw. Entlastung von Haushaltstatigkeit eher fur eine stationar durchzufuh-
rende RehabilitationsmalRnahme sprechen. Im Gegensatz dazu kann es Grunde flr
die tagliche Anwesenheit zu Hause geben, die nur die Teilnahme an ambulanten

RehabilitationsmalRnahmen erlauben.
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Tab. 13: Kriterien der Patientenauswahl zur ambulanten und stationaren Re-

habilitation von Patientinnen mit RA nach (41)

ambulant stationar
Mobilitat héher geringer
Selbstandigkeit héher geringer
Kooperationsfahigkeit sehr gut gut
Korperliche Belastbarkeit gut eingeschrankt
Bedarf pflegerischer Betreuung | geringer héher
Krankheitsschwere geringer héher
Begleiterkrankungen leichtere schwere Begleiterkrankun-

gen, Multimorbiditat

Psychosomatische Stérungen geringer ausgepragt starker ausgepragt

Erforderliche Distanzierung vom |nein ja

hauslichen Umfeld

Bindung an Zuhause ja nein
Soziale Belastung geringer héher
Soziale Integration besser schlechter
AuBere Griinde fiir hiusliche Ja nein

Anwesenheit

Fahrzeit unter 45 Minuten Uber 45 Minuten
Kooperation mit értlichen Institu- | relevant teilweise relevant
tionen

Einbeziehung des sozialen Um- |starker geringer

feldes erforderlich
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6 Aktuelle Versorgungssituation

6.1 Weiterbildung

Die Schwerpunktbezeichnung Rheumatologie wurde 1981 in die Weiterbildungsord-
nung der Bundesrepublik Deutschland mit Bindung an die Gebiete Innere Medizin
und Orthopadie aufgenommen. Die Weiterbildungszeit betragt in beiden Gebieten 2
Jahre. Sie erfolgt in der internistischen Rheumatologie vorwiegend in Akut-
Krankenhausern und Rehabilitationskliniken mit Schwerpunkt auf systemisch ent-
zundliche Erkrankungen.

Die Weiterbildung in der orthopadischen Rheumatologie erfolgt vorwiegend an ope-
rativ ausgerichteten orthopadischen Kliniken, nur zu einem geringen Teil im Bereich
der konservativ-rehabilitativen Orthopadie. Diese unterschiedliche Ausrichtung der
rheumatologischen Weiterbildung in der inneren Medizin und der Orthopadie hat zur
Folge, dass die internistischen Rheumatologen vorwiegend Patientinnen mit ent-
zundlich rheumatischen Erkrankungen versorgen und Orthopaden Uberwiegend in
der Versorgung degenerativ rheumatischer Erkrankungen bzw. auf rheumachirurgi-
schem Gebiet arbeiten.

Beim 106. Arztetag im Jahr 2003 wurde eine neue Weiterbildungsverordnung verab-
schiedet (http://www.bundesaerztekammer.de/30/Weiterbildung). Im Bereich der in-
neren Medizin wird die Verbindung aus dreijahriger Weiterbildung mit stationarer in-
ternistischer Patientenversorgung mit der Weiterbildungszeit von 3 Jahren in einem
Teilgebiet wie der Rheumatologie verpflichtend. Fir die Rheumatologie sind dabei 6
Monate Intensivmedizin, 6 Monate rheumatologisch-immunologisches Labor und
hochstens 18 Monate ambulante Tatigkeit vorgesehen. Die klinisch-stationare inkl.

intensivmedizinische Weiterbildung ist also obligatorisch.

Fir Orthopaden und Unfallchirurgen gilt in Zukunft eine gemeinsame Weiterbildung,
an deren Ende die dreijahrige Zusatz-Weiterbildung Orthopadische Rheumatologie
erworben werden kann. Sie beschrankt ich auf operative und physikalisch-

medizinische Therapie sowie Orthesen- und Hilfsmittelversorgung.

Far die Diagnostik und Dauerbehandlung von Patientinnen mit RA durften die inter-

nistischen Rheumatologen noch bedeutsamer sein als ausschlieB3lich orthopadisch
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weitergebildete Arzte, die in der Regel aus chirurgisch arbeitenden Kliniken kommen.
Zu einen handelt es sich bei der RA um eine entzindliche Systemerkrankung, die
zahlreiche innere Organe befallen kann; zum anderen sind zur Behandlung Medika-
mente unverzichtbar, die bzgl. méglicher Nebenwirkungen auch an zahlreichen Or-
gansystemen eine z.T. intensive Uberwachung und hohe Entscheidungskompetenz
erfordern (z.B. zur Fortsetzung einer wirksamen Therapie trotz Nebenwirkungen oder
zur Unterscheidung zwischen neuen krankheits- oder medikamentenbedingten Sym-
ptomen). Durch die Fokussierung der Zusatz-Weiterbildung Orthopadische Rheuma-
tologie nach der neuen Weiterbildungsordnung auf operative und physikalisch-
medizinische Therapie sowie Orthesen- und Hilfsmittelversorgung wird die Zustan-
digkeit der internistischen Rheumatologen fur die essentielle medikamentose Thera-

pie weiter betont.

Wegen der zentralen Rolle der internistisch-rheumatologischen Versorgung von Pa-

tientinnen mit RA steht sie bei der folgenden Darstellung aktueller Aspekte der

e ambulanten rheumatologischen Versorgung

¢ akut-klinischen rheumatologischen Versorgung

e Leistungen zur medizinischen Rehabilitation

e sowie der sektorubergreifenden Regionalen Kooperativen Rheumazentren
im Vordergrund.

Im Unterschied zu einzelnen anderen Bundeslandern existieren aus NRW keine dif-
ferenzierten und zusammenfassenden Daten Uber verschiedene Versorgungsberei-
che als Ergebnis von dazu notwendigen umfangreichen Erhebungen, auf die dieses
Gutachten aufbauen konnte (vgl. Landesrheumaplan 2004 Sachsen-Anhalt (2. Aufla-
ge) des Rheumazentrums Magdeburg/Vogelsang e.V. und der Deutschen Rheumali-
ga - Landesverband Sachsen-Anhalt e.V.). Soweit es unter den Rahmenbedingun-
gen des Gutachtens maglich ist, werden deshalb verfugbare Daten fur NRW aus den

genannten Versorgungsbereichen dargestellt.
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6.2 Ambulante Versorgung

6.2.1 Versorgungsstandards

Die Notwendigkeit einer friihzeitigen und moglichst vollstandigen Uberweisung aller
Patientinnen mit einer RA als einer systemischen entziindlich-rheumatischen Krank-
heit wird deshalb betont, weil gute Evidenz daflir besteht, dass Defizite einer rein
hausarztlichen Versorgung in Diagnostik und Therapie mit einer langfristig ungunsti-
geren Prognose der Patientinnen verbunden sind. Der durchschnittliche vertragsarzt-
lich tatige Arzt betreut etwa fUnf Patientinnen mit einer RA pro Quartal — zu wenig,
um fur dieses Krankheitsbild hinreichend eigene Erfahrung sammeln und neuere
Entwicklungen in Diagnostik und Therapie verfolgen konnen, zu viel, um es ganzlich
ignorieren zu kénnen. Deshalb wird auch von der Deutschen Gesellschaft fur Rheu-
matologie das Konzept der rheumatologischen Mit-Betreuung propagiert. Es umfasst
die fachgerechte Diagnostik und Therapieeinleitung durch den Spezialisten und die
langfristige Krankheitsbegleitung durch den Hausarzt. Nur mit einem solchen ge-
meinsamen Vorgehen lassen sich die weiterhin bestehenden Versorgungsdefizite

abbauen.

Die Kommission Qualitatssicherung der Deutschen Gesellschaft fir Rheumatologie
hat konkrete Empfehlungen fiir die Uberweisung zum internistischen Rheumatologen

formuliert (Tab.14) www.rheumanet.org/gs_dgrh.
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Tab. 14: Empfehlungen der Kommission Qualitatssicherung der Deutschen

Gesellschaft fiir Rheumatologie (www.rheumanet.org/gs dgrh) fiir die

Uberweisung zum internistischen Rheumatologen

Rheumatologische Vorstellung, wenn von Seiten der Primarversorgung

. nicht innerhalb von 6 Wochen eine sichere Zuordnung der Symptome zu einer
erkrankten Struktur gelingt;

. keine sichere Einordnung in ein definiertes Krankheitsbild moglich ist und

. trotz gesicherter Diagnose die Prognose schlecht ist, Therapieaufwand und -
risiko hoch sind, Begutachtungsprobleme bestehen sowie die Notwendigkeit zur

speziellen Schulung der Patientinnen dringend gegeben ist.

Nach den Leitlinien der amerikanischen Fachgesellschaft (ACR) mussen die folgen-
den drei Sachverhalte zum Beginn der RA zuverlassig und schnell geklart werden
(3):

e Diagnosesicherung

e Basisdokumentation der Krankheitsparameter

e Einschatzung der Prognose.

Alle genannten Punkte der beiden Fachsgesellschaften setzen bereits einen hohen
rheumatologischen Kenntnis- und Erfahrungsstand voraus und sind wesentlich fur
die rechtzeitige und konsequente Therapie der RA. Deshalb ist praktisch jede RA-
Patientin einem entsprechend ausgebildeten Arzt, in der Regel einem Rheumatolo-
gen vorzustellen, wenn nicht in Ausnahmefallen nicht spezialisierte Arzte tber be-
sondere Erfahrungen verflugen

(www.rheumatology.org/publications/position/guideforconsult.asp). Bei der langfristi-

gen gemeinsamen Versorgung Ubernimmt der Hausarzt vor allem die Therapieuber-

wachung.
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Relevant ist die Festlegung der Zeitabstande flr rheumatologische Wiedervorstellun-
gen. Moglicherweise sind einmal jahrliche Konsultationen zu selten, da in den USA in
diesem Fall keine signifikanten Unterschiede zur Versorgung durch Nicht-
Rheumatologen gefunden wurden (67). In einer anderen Untersuchung wurden bes-
sere Messungen der Alltagsaktivitat bei den Kranken gefunden, die wenigstens in 3-
monatigen Abstanden rheumatologisch betreut wurden mit noch deutlicherer Ver-
besserung bei 6-wochentlichen Intervallen (65). Auch in einer weiteren Untersuchung
(64) wurden hinsichtlich der Alltagsfunktionen und der Schmerzbesserung fur haufige
rheumatologische Konsultationen gunstigere Ergebnisse erzielt. Die empfohlene
Vorstellungshaufigkeit hangt wesentlich von der individuellen Krankheitsauspragung
ab, so dass die Kommission Qualitatssicherung der Deutschen Gesellschaft fur
Rheumatologie bedarfsangepasste Vorstellungsintervalle z. B. 3-monatlich, 6-
monatlich, 9-monatlich oder 12-monatlich vorgeschlagen hat

(www.rheumanet.org/gs _darh) .

Daraus lasst sich die fur die Versorgung der Bevolkerung notwendigen Zahl von
Rheumatologen ableiten. Die Kommission Regionale Rheumatologische Versorgung
der Deutschen Gesellschaft fir Rheumatologie empfahl in Ubereinstimmung mit aus-
landischen Vorgaben idealerweise 3 Rheumatologen pro 100.000 Einwohner, hielt
aber unter den gegebenen Umstanden eine Bezugszahl von mindestens einem in-

ternistischen Rheumatologen pro 150.000 Einwohner flr vertretbar (20).

6.2.2 Ambulante Versorgung in NRW

6.2.2.1 Arztliche Versorgung

Der Bundesverband der Deutschen Rheuma-Liga hat eine Versorgungslandkarte im
Internet zur Verfugung gestellt (www.rheuma-
liga.de/home/versorgungslandkarte_28 1.html). Darin sind fur NRW 63 internistische
und 78 orthopadische Rheumatologen aufgeflihrt. Allerdings sind darin auch haus-
arztlich oder ausschlieflich privatarztlich tatige Internisten und Orthopaden genannt,
wahrend Klinikarzte mit Ambulanzermachtigungen fur Rheumatologie z.T. fehlen.

Zuverlassigere Informationen zur facharztlichen Tatigkeit mit Kassenzulassung fur
die Praxis oder die Kassenermachtigung von Krankenhausarzten fur die ambulante

Versorgung bieten die Arztelisten der Kassenarztlichen Vereinigungen Nordrhein und
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Westfalen-Lippe. Nach Auskunft der Kassenarztlichen Vereinigung Nordrhein gibt die

uber das Internet (www.kvno.de) verfugbare Arztliste die in Praxis zugelassenen und

ermachtigten facharztlich tatigen internistischen bzw. orthopadischen Rheumatolo-
gen vollstandig wieder. Dies ist bei der Kassenarztlichen Vereinigung Westfalen-
Lippe nicht der Fall (www.kvwl.de). Deshalb wurden diese Informationen von der
Landesstelle Referat Informatik der Kassenarztlichen Vereinigung Westfalen-Lippe
am 12.1.2004 gesondert zur Verfugung gestellt.

Nach diesen Daten sind fir NRW 92 Internisten und 77 Orthopaden mit Kassenzu-
lassung fir Rheumatologie in der Praxis oder Ermachtigungsambulanz ausgewiesen
(Tab. 15 und 16). Erhebliche Anteile von 40% bei den Internisten und 22% bei den
Orthopaden entfallen auf ermachtigte Krankhausarzte. lhre Zulassung unterliegt sehr
unterschiedlichen Begrenzungen hinsichtlich Dauer, Zuweisern, Uberweisungsindika-

tionen, Fallzahlen und abrechenbaren Leistungen.

Tab. 15: Arzte mit Kassenzulassung in NRW fiir die fachéarztliche internis-
tisch-rheumatologische Versorgung (Angaben der kassenarzt-

lichen Vereinigungen Nordrhein und Westfalen-Lippe im Januar

2004)
Praxis- ermachtigte
zulassung Krankenhausarzte Gesamt
KV Nordrhein 29 20 49
KV Westfalen-Lippe 26 17 43

NRW 55 37 92
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Tab. 16: Arzte mit Kassenzulassung in NRW fiir die fachérztliche orthopa-
disch-rheumatologische Versorgung (Angaben der kassenarzt-

lichen Vereinigungen Nordrhein und Westfalen-Lippe im Januar

2004)
Praxis- ermachtigte
zulassung Krankenhausarzte Gesamt
KV Nordrhein 44 10 54
KV Westfalen-Lippe 16 7 23
NRW 60 17 77

Diese relevanten Details sind nur zum Teil den von den Kassenarztlichen Vereini-
gungen zur Verfugung gestellten Daten zu entnehmen. Beispiele unterschiedlicher
Einschrankungen bei Erméchtigungen aus dem Arzteverzeichnis der KV Nordrhein

sind in Tab. 17 zusammengestellt.

Die Ermachtigten kénnen nur auf Uberweisung tatig werden. Genannt sind hier alle
Vertragsarzte (Beispiele A und C) oder besonders einschrankend internistische und
orthopadische Rheumatologen sowie Kinderarzten (Beispiel B2). Die Art der Tatigkeit
umfasst z.B. die konsiliarische Untersuchung und Diagnostik (Beispiele A und C1),
die Weiterbehandlung der friher schon anbehandelten Patientinnen (Beispiel B1)
oder besondere Untersuchungs- und Behandlungsmethoden (Beispiel C2). Auch die
Merkmale der Patientinnen sind unterschiedlich eingegrenzt mit malignem Verlauf
nach vorangegangener stationarer Behandlung (in der eigenen Klinik) (Beispiel B3)
bzw. sehr viel weiter gefasst rheumatologische und immunologische Erkrankungen
(Beispiel C1).
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Tab.17: Beispiele unterschiedlicher Einschrankungen bei Ermachtigungen

von Krankenhausarzten fiur die ambulante internistisch-rheuma-
tologische Versorgung in der Kassenarztlichen Vereinigung Nord-

rhein (www.kvno.de)

Beispiel A:

»Konsiliarische Untersuchung und Diagnostik unter Einschluss von dringenden the-

rapeutischen MaRnahmen bei rheumatologischen Problemfallen auf Uberweisung

von Vertragsarzten®.

Beispiel B:

1.

Weiterbehandlung der anbehandelten Patientinnen unter Wirdigung der ambu-

lant erhobenen Befunde, wobei der Erstkontakt auf dem Behandlungsschein

anzu- geben ist. Die Inanspruchnahme erfolgt auf Uberweisung durch Vertrags-

arzte.

2. Konsiliarische Beratung und Behandlung unter Wirdigung der von Vertragsarz-
ten erhobenen Befunde bei - Rheumatoide Arthritis - Kollagenosen - Reaktive
Arthritiden - Juvenile chron. Arthritis auf Uberweisung von internistischen und
orthopadischen Rheumatologen und Kinderarzten.

3. Behandlung von Patientinnen mit den unter Punkt 2 genannten Krankheits- bil-
dern bei malignem Verlauf nach vorangegangener stationdrer Behandlung (in
der eigenen Klinik).*

Beispiel C:

1. Konsiliarische Beratung eines Arztes in der Behandlung beschrankt auf
rheumatologische und immunologische Erkrankungen.

2. Besondere Untersuchungs- und Behandlungsmethoden:

a) Gelenkpunktion einschl. Untersuchung des Punktats,

b) Blutbild und Zytologie der Synovia,

c) Immunhamatologische Untersuchungen einschl. Erythrozytenresistenz-
bestimmung,

d) Elektrophorese und Immunelektrophorese sowie quantitative Bestimmung

der Immunglobuline,
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e) Serumenzyme, soweit sie sich auf rheumatologische Krankheitsbilder bezie-
hen,

f) Rheumastatus,

g) Immunfluoreszenz zum Nachweis antinuklearer Antikorper,

h) Intraartikulare Injektionen von radioaktiven Substanzen,

i) Anbehandlung schwerer entzindlicher rheumatischer Erkrankungen mit Cor-
ticosteroiden, Gold, Penicillamin oder Cytostatika,

j) Sternalpunktion bzw. Beckenkammbiopsie,

k) Rontgenuntersuchungen: Knochen- und Skelettaufnahmen evtl. mit Tomo-
grammen,

[) Durchfuhrung von Laboratoriumsleistungen O Il (spezielle Unter- suchun-
gen) beschrankt auf rheumatologische und immunologische Erkrankungen,

auf Uberweisung durch Vertragsarzte.

Somit sind die Versorgungsleistungen der ermachtigten Arzte hinsichtlich Art und
wahrscheinlich Zahl nicht denen der in der Praxis tatigen Rheumatologen gleich zu
setzen. Nicht berucksichtigt sind aber die einzelnen ausschliel3lich privatarztlich tati-
gen Rheumatologen und die Vertragsarzte mit rheumatologischen Erfahrungen und
Interessen bzw. abgeschlossener Weiterbildung, die nicht als facharztlich (rheumato-
logisch) tatig gemeldet sind, aber sich begrenzt an der Versorgung beteiligen. Uber
ihre gering geschatzte Zahl (personliche Mitteilung von Dr. Pollmann, Vorsitzender
des Berufsverbands der Rheumatologen im Bereich Nordrhein) sind keine exakten
Daten verflugbar. Es wird angenommen, dass ihr Beitrag zur rheumatologischen Ver-
sorgung der Bevolkerung etwa die verminderte Leistungsmaoglichkeit der ermachtig-
ten Krankenhausarzte kompensiert. Deshalb werden sie bei der Gegenuberstellung
der Arztzahlen in NRW und der DGRh-Standards nicht gesondert berucksichtigt.
Stattdessen werden vereinfachend die Leistungen der Ermachtigten denen der Ver-
tragsarzte gleich gestellt.

Dann entspricht die Zahl der 92 internistischen Rheumatologen bei 18.076.000 Ein-
wohnern von NRW (Daten des LDS NRW fur den 31.12.2003, Stand Juli 2003) ei-
nem Schlissel von 1:196.000 (Tab.18). Wenn der von der Kommission Regionale
Rheumatologische Versorgung der Deutschen Gesellschaft fur Rheumatologie ge-

nannte Minimalschlissel von einem internistischen Rheumatologen pro 150.000
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Einwohner zu Grunde gelegt wird, waren in NRW mindestens 121 internistische
Rheumatologen zu fordern. Somit fehlen mindestens 29 internistische Rheumatolo-
gen, um den genannten MinimalschlUssel zu erreichen. Fir eine ideale Versorgung
mit 3 Rheumatologen pro 100.000 Einwohner wirden sogar 542 Spezialisten bend-
tigt. Daraus ergabe sich ein Defizit von 450 internistischen Rheumatologen. (Selbst
wenn die 169 Rheumatologen aus internistischer oder orthopadischer Weiterbildung
in NRW gemeinsam berucksichtigt wirden, ware noch ein Defizit von 373 Facharz-

ten fur die optimale rheumatologische Versorgung festzustellen.)

Tabelle 18 Gegenuberstellung vorhandener internistischer Rheumatologen in
NRW mit dem DGRh-Standard (20)
Ist Minimal Defizit 1 Optimal Defizit 2
Soll Min. Soll-Ist Soll Opt. Soll-Ist
Schliissel 1:196.000 1:150.000 3:100.000
Einwohner Einwohner Einwohner
abso|ute 92 121 29 542 450
Haufigkeit

Eine Verminderung dieses Defizits ist unter den gegenwartigen und zukinftig abseh-
baren Bedingungen nicht wahrscheinlich. Im Gegenteil ist unter den in den letzten
Jahren deutlich reduzierten Verdienstmoglichkeiten aus der vertragsarztlichen Tatig-
keit damit zu rechnen, dass einige der existierenden Praxen nicht weiter wirtschaft-
lich fuhrbar sind (personliche Mitteilung von Dr. Pollmann, Vorsitzender des Berufs-
verbands der Rheumatologen im Bereich Nordrhein). Insbesondere bei Rheumatolo-
gen, die vor allem Patientenuntersuchungen und -gesprache abrechnen und nicht
(immunologische) Laborleistungen als (Haupt-)Einnahmequelle nutzen kénnen, de-
cken die Einkunfte aus der Behandlung von Patientinnen der gesetzlichen Kranken-
versicherung kaum die Praxisunkosten. Veranderungen der Abrechnungsmaoglichkei-
ten von patientennaher arztlicher Tatigkeit fihrten zu deutlichen wirtschaftlichen Ein-

buRen. So entfiel 2002 die Ziffer 16, ,rheumatologische Betreuungsziffer fur 3 Patien-
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ten-Arzt-Kontakte im Behandlungsquartal®, als besondere Vergutung bei betreu-
ungsintensiven Patientinnen.

Hinzu kommen die erheblichen Regressforderungen bei Uberschreitung des engen
Verordnungsvolumens fur Medikamente, Heil- und Hilfsmittel. Dadurch finden sich
viele Rheumatologen im Konflikt zwischen der leitliniengerechten Ausschopfung der
heute verfugbaren Therapiemdglichkeiten einschlie3lich der selten notwendigen teu-
ren Behandlung mit Biologica und den absehbaren Regressanspruchen, die immer
wieder mit hohem Aufwand und Risiko abzuwehren sind. Dieser circulus vitiosus wird
dadurch verstéarkt, dass sich die zuweisenden Arzte unter gleichem Druck weigern,
die empfohlene Therapie (selbst Standard-Medikamente wie Methotrexat) zu rezep-
tieren und dazu die RA-Kranken an die Rheumatologen zurtick schicken.

Trotz vieler Unklarheiten wird vielfach keine Verbesserung mit der Abrechnungsan-
derung uber den EBM 2000plus im Juli 2004 und die Regelleistungsvolumina erwar-
tet. Die Leistungsmengenbegrenzung gibt zwar mehr Planungssicherheit (auf niedri-
gem Niveau), wirkt aber auch der bedarfsadaquaten Fallzahlsteigerung und dem Ab-
bau der heute ublichen ca. dreimonatigen Wartezeit auf einen Vorstellungstermin
beim Rheumatologen entgegen.

Nicht nur die aufgrund der dargestellten Umstande geringe Attraktivitat der vertrags-
arztlichen rheumatologischen Tatigkeit und die bekannten Zulassungsbeschrankun-
gen lassen keinen Anstieg der Zahl rheumatologischer Praxen erwarten. Mittel- bis
langfristig ist auch ein Engpass bei der obligatorisch klinisch-stationaren Weiterbil-
dung zum Rheumatologen anzunehmen. Mit der EinfiUhrung der Abrechnung nach
Fallpauschalen im DRG-System wird ein Abbau von rheumatologischen Betten und
damit verbundenen Arzt- also Weiterbildungsstellen stattfinden. Der zunehmenden
Verlagerung der Versorgung in den ambulanten Bereich muss ggf. eine erneute An-
passung der gerade geanderten Musterweiterbildungsordnung (s. Abschnitt 8) recht-

zeitig folgen.

6.2.2.2 Versorgung durch nicht-arztliche Berufsgruppen

Der NRW Landesverbandes der Physiotherapeuten hat nach eigener Auskunft ca.
4000 Mitglieder. Zuverlassige Daten zur Anzahl der Physiotherapie- oder Ergothera-
piepraxen, die die notwendige Erfahrung mit der Behandlung von RA-Kranken ha-

ben, sind in NRW allerdings nicht verfugbar.
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Die Versorgungslandkarte der Deutschen Rheuma-Liga weist nur 2 Physiotherapie-,
4 Ergotherapiepraxen und keine Psychologen/psychologischen Schmerztherapeuten

in NRW aus (www.rheuma-liga.de/home/versorgungslandkarte 28 1.html). Auch die

Mitgliedschaft in der Gesellschaft fir medizinische Assistenzberufe fir Rheumatolo-
gie gibt keine sicheren Anhaltspunkte: 7 Ergotherapeuten, 6 Krankengymnas-
ten/Physiotherapeuten, 8 Teilnehmer aus NRW an rheumatologischen Weiterbil-
dungskursen seit 2001 (Mitteilung der Gesellschaft fur medizinische Assistenzberufe
fur Rheumatologie vom 22.1.2004).

Hinweise auf eine Unterversorgung mit nicht-medikamentésen Behandlungen, die
auf die Erhaltung und Verbesserung der Alltagsaktivitaten und der Krankheits- und
Schmerzbewaltigung zielen, sind nach der Kerndokumentation der Rheumazentren
auch bei den ambulant rheumatologisch betreuten RA-Patientinnen festzustellen (73)
(Tab. 19). Innerhalb eines Jahres wurden nur bei 38% Krankengymnastik, bei 5%

Ergotherapie und bei 2% Patientenschulung durchgeflnhrt.

Tab. 19 Nicht-medikamentdse Therapie (%) von RA-Patientinnen in den

letzten 12 Monaten nach Daten der Kerndokumentation 2000 (73)

ambulante
rheumatologi- Stationar Stationar
sche Versor- Krankenhaus Reha-Klinik
gung
Krankengymnastik
einzeln 38 52 61
Krankengymnastik
Gruppe 8 45 56
Bewegungsbad 13 34 63
Massage 24 35 65
Bader / Packungen 11 34 62
Elektrotherapie 15 33 40
Ergotherapie 5 39 48
Psychologische Hilfen 3 9 22
Patientenschulung 2 12 31
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Zur weiteren Reduktion dieser geringen Behandlungsfrequenzen haben wahrschein-
lich die Einschrankungen der Verordnungsmaglichkeiten von Physiotherapie und Er-
gotherapie nach den Heilmittelrichtlinien von 2001 beigetragen. Eine am 16.02.2004
vom BGMS weitgehend bestatigte revidierte Fassung der Heilmittelrichtlinien hat we-
gen noch weiter gehender Restriktionen erhebliche Kontroversen ausgelost (42).

Auch haufig von den RA-Patientinnen wahrgenommene kostengunstige Minimalan-
gebote wurden seit 2003 limitiert: Gruppenfunktionstraining auf insgesamt 2 Jahre
und Rehabilitationssport auf 120 Einheiten in 3 Jahren. Neben der Erhaltung und
Verbesserung der Alltagsaktivitaten erfullten diese Gruppenlibungen bei den vielfach
sozial isolierten und psychisch beeintrachtigten chronisch Kranken wichtige Funktio-

nen der Kontaktvermittlung und Unterstitzung durch die Gemeinschaft.

Zur Patientenschulung liegen aus dem ambulanten Bereich aul’er den Angaben zur
geringen Verordnungshaufigkeit (Tab.19) keine Daten vor. Da die Finanzierung der
ambulanten Patientenschulung trotz mehrjahriger Bemuhungen und erbrachten
Wirksamkeitsnachweisen bisher nicht gesichert ist, wird sie im Wesentlichen im stati-

onaren Setting durchgefihrt.

6.2.2.3 Auswirkungen der ambulanten rheumatologischen Unterversorgung

Der dargestellte Mangel an Spezialisten mag zum Teil erklaren, dass maximal die
Halfte der Patientinnen mit einer RA Uberhaupt jemals einen Rheumatologen errei-
chen und ca. 20% wenigstens einmal pro Jahr einem Spezialisten vorgestellt werden
(34;37). Wenn die Praxen Uberhaupt noch neue Patientinnen annehmen, sind War-
tezeiten von mindestens 3 Monaten die Regel. Nach den Daten der Kerndokumenta-
tion der Rheumazentren vergehen bis zu dieser Erstvorstellung von RA-Patientinnen
durchschnittlich 1,6 Jahre mit leicht fallender Tendenz seit 1994 (Abb. 4) (73).
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Abb. 4: Mittlere Krankheitsdauer der RA bis zum ersten Rheumatologen-

kontakt nach den Daten der Kerndokumentation (73)
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Dieser Zeitraum ist zu lang, da schon die diagnostische Zuordnung trotz allgemein
zuganglicher Standards fiir Arzte der Primarversorgung offensichtlich in vielen Fallen
eine Uberforderung ist. In einer internationalen Studie mussten 41 % der Uberwei-
sungsdiagnosen von Primararzten durch Rheumatologen geandert werden (13). In
Deutschland sind aus einer epidemiologischen Studie von AOK-Versicherten Fehldi-
agnoseprobleme in ahnlicher GréRenordnung bei der RA dokumentiert (66).

Entsprechende Probleme sind bei der Behandlung durch Nicht-Spezialisten zu er-
warten. Diese Defizite lassen sich an der Verordnung der Basistherapie verdeutli-
chen. Bei einer Krankheitsdauer von unter zwei Jahren waren nur 13% im Vorjahr
vor der Rheumatologenkonsultation mit einer Basistherapie versorgt worden gegen-
uber 71% der rheumatologisch betreuten Patientinnen mit gleicher Krankheitsdauer
(72). Selbst von neu zugewiesenen Patientinnen mit ,schwerer” oder ,sehr schwerer®
langer bestehender RA waren nur 57% im Vorjahr basistherapeutisch versorgt wor-

den.

Selbst wenn Elemente einer angemessenen rheumatologischen Behandlung bei RA-

Kranken begonnen werden, wird die Therapie bei einer bemerkenswert groRen Zahl
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von Patientinnen geandert oder abgebrochen. Dieser Anteil ist bei Patientinnen in
nicht spezialisierter Betreuung deutlich hoher als bei Patientinnen die von Rheumato-
logen kontinuierlich betreut werden.

In diesem Zusammenhang wurde in Berlin der Frage nachgegangen, ob sich der
Therapie- und Krankheitsverlauf nach einem Rheumatologenkontakt unterschiedlich
gestaltet fur die Patientinnen, die weiter in rheumatologischer Betreuung verbleiben
gegenuber denjenigen, die ausschlielich von Nicht-Rheumatologen versorgt werden
(55;74). Bei einer Nachuntersuchung 3 Jahre nach dem Rheumatologenkontakt hat-
ten 83 % der weiterhin rheumatologisch betreuten RA-Kranken eine Basistherapie
gegenuber nur 59 % der ausschliel3lich hausarztlich versorgten Patientinnen. Der
letzt genannte Anteil resultiert in der Regel (92 %) aus der frGheren rheumatologi-
schen Betreuung. Nur 24 % der Patientinnen, die am Ausgangspunkt nicht mit Ba-
sistherapeutika versorgt worden waren, erhielten diese im weiteren Verlauf der nicht-
rheumatologischen Versorgung.

Wegen nicht ausreichender Wirkung oder neu auftretenden Nebenwirkungen mus-
sen Basistherapeutika im Verlauf haufig abgesetzt werden. Von grof3er Bedeutung
fur den weiteren Krankheitsverlauf ist die rechtzeitige richtige Entscheidung entweder
fur die zusatzliche Gabe eines weiteren Basistherapeutikums im Sinne einer Kombi-
nationstherapie bei teilweise vorhandener aber nicht ausreichender Wirkung der Ein-
zelsubstanz oder fur einen kompletten Wechsel der Substanzen. Auf jeden Fall muss
vermieden werden, dass langere Zeitintervalle verstreichen, ohne dass die Patientin
mit einer Basistherpie versorgt ist. Diese in der angelsachsischen Literatur auch als
Sagezahnstrategie (sawtooth strategy) beschriebene Verfahrensweise ist hinsichtlich
ihrer guten Wirksamkeit gut belegt (53). In der Berliner Verlaufsstudie haben 74 %
der Patientinnen in kontinuierlicher rheumatologischer Betreuung auf eine andere
Basistherapie gewechselt gegenuber lediglich 46 % der Patientinnen, die von Nicht-
Spezialisten betreut wurden.

Auch das Krankheitsmonitoring ist unterschiedlich bei Patientinnen in kontinuierlicher
rheumatologischer Betreuung gegenlber der Versorgung durch Nicht-Spezialisten.
Die Kontrolluntersuchung zur Therapieuberwachung und Dokumentation des Krank-

heitsverlaufes durch die Rheumatologen entsprechen den Empfehlungen der Kom-

mission fur Qualitatssicherung der DGRh (www.rheumanet.org/gs _dgrh). Bei rheu-
matologisch betreuten Patientinnen wurden im Mittel 7,3 Blutuntersuchungen pro

Jahr veranlasst gegenuber 5,5 bei Patientinnen in nicht spezialisierter Betreuung.
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Der Unterschied war auch zu verzeichnen, wenn nur Patientinnen unter laufender
Basistherapie verglichen wurden. Die zur Beurteilung der Krankheitsprogression
notwendigen Rontgenaufnahmen der Hande unterschieden sich ebenfalls deutlich
mit 63 % bei rheumatologisch betreuten Patientinnen und 41 % durchgefuhrter Ront-
genaufnahmen innerhalb der letzten 2 Jahre bei nicht rheumatologisch spezialisier-

ten Arzten.

Der niedrigere Versorgungsgrad hinsichtlich Behandlung und Krankheitsmonitoring
ist nicht durch eine geringere Krankheitsauspragung bei den Kranken nicht speziali-
sierter Betreuung zu begrinden. Im Gegenteil ging der Anteil der Patientinnen mit
schweren Schmerzen (Auspragung Grad 7 bis 10 auf einer Skala von 0 bis 10) bei
den rheumatologisch betreuten Patientinnen deutlicher zurtick von 33 % auf 19 % als
bei den hausarztlich betreuten Patientinnen von 34 % auf 31 %.

Auch der sozialmedizinische Verlauf weist deutliche Unterschiede zu Gunsten der
rheumatologischen Betreuung auf. Bei 72 % der berufstatigen RA-Kranken mit
rheumatologischer Versorgung war in den vorausgegangenen 12 Monaten keine Ar-
beitsunfahigkeit zu verzeichnen, gegenuber 43 % der nicht rheumatologisch versorg-
ten Patientinnen. Entsprechend war auch die Dauer der Arbeitsunfahigkeit unter-
schiedlich ausgepragt: nur 23 % der rheumatologisch Versorgten waren mehr als 1
Woche arbeitsunfahig gegenuber 40 % der nicht rheumatologisch Versorgten; unter
diesen Personen betrug die mittlere Arbeitsunfahigkeitsdauer 4,8 Wochen bei den
rheumatologisch betreuten Kranken gegenuber 6,1 Wochen bei den nicht rheumato-

logisch versorgten Patientinnen.

6.2.3 Akut-klinische Versorgung

Far das Jahr 2002 waren nach der Krankenhausstatistik des Landes NRW (Mittei-
lung des Ministeriums fur Gesundheit, Soziales, Frauen und Familie (MGSFF)) 822
internistisch-rheumatologische Betten vorhanden - entsprechend 46 Betten pro 1
Mio. Einwohner - und 301 orthopadisch-rheumatologische Betten - entsprechend 17
Betten pro 1 Mio. Einwohner. In der internistischen Rheumatologie entfallen weniger
als 5% der klinischen Kapazitaten auf tagesklinische Platze (Dr. Liman: Umfrage des
Verbands Rheumatologischer Akutkliniken (VRA) im Januar 2004).



- 49 -

Der Bettenschlussel fur die internistisch-rheumatologischen Akutkrankenhauser in
NRW entspricht nahezu der Empfehlung der Kommission Regionale Rheumatologi-
sche Versorgung der Deutschen Gesellschaft fur Rheumatologie von 50 Betten pro 1
Mio. Einwohner. Allerdings sind z.T. erhebliche regionale Unterschiede der internis-
tisch-rheumatologischen Bettendichte in den verschiedenen Versorgungsgebieten
von NRW zu verzeichnen von 1,2 bis 17,3 Betten je 100.000 Einwohner mit einem
Durchschnittswert von 4,8 Betten (bei insgesamt 855 Betten nach den Krankenhaus-
daten der Krankenhausgesellschaft NRW 1999).

Der Krankenhausplan des Landes NRW 2001 enthalt Rahmenvorgaben des Betten-
bedarfs, die zukunftig durch Vorlage regionaler Planungskonzepte der Krankenhaus-
trager und der Verbande der Krankenkassen auszugestalten sind. So sieht die Rah-
menvorgabe flr 2003 im gesamten Gebiet der Inneren Medizin 40.324 Betten vor
inkl. 1% fur die Rheumatologie entsprechend ca. 400 Betten. In der gesamten Ortho-
padie sind 5.341 Betten geplant, davon 5% fur die Rheumatologie entsprechend ca.
270 Betten. Das wirde somit insbesondere flr die internistische Rheumatologie eine
erhebliche Bettenreduktion um mehr als die Halfte bedeuten. Die bisher vorgelegten
Planungskonzepte einzelner Versorgungsgebiete zeigen allerdings, dass diese Ver-

minderung zumindest nicht in allen Regionen realisiert wird.

Bereits in den letzten Jahren ist nach den Daten der Kerndokumentation der Rheu-
mazentren eine Verringerung des Anteils RA-Kranker mit Krankenhausaufenthalt im
Vorjahr von 27% 1994 auf 19% 2001 zu verzeichnen (Abb. 5). Auch die mittlere
Dauer nahm in diesem Zeitraum um 27% von 3,7 auf 2,7 Wochen ab (Deutschland
insgesamt fur alle Krankenhausaufenthalte von RA-Patientinnen).

Eine entsprechende Verminderung der Verweildauer um 29% von 20,8 auf 14,8 Ta-
ge ist in NRW in den internistisch-rheumatologischen Fachabteilungen fur alle
Diagnosen von 1994 bis 2002 zu bestéatigen (Tab.20). Zunachst wurde dieser Trend
von 1994 bis 1998 bei sogar ausgeweiteter Bettenkapazitat von 926 auf 954 Betten
durch Fallzahlsteigerung von 13.358 auf 14.794 kompensiert, so dass die Bettenaus-
lastung nahezu gleich blieb. Bei der weiteren Verkurzung der Verweildauer bis 2002
ging allerdings trotz Bettenabbau um 16% auf 822 Betten die Auslastung von 83%
auf 73% zurtck. Nach der Mitteilung von 15 der 18 internistisch-rheumatologischen

Akutkliniken aus NRW zur aktuellen Entwicklung der Belegung von 2002 auf 2003
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ken aus NRW zur aktuellen Entwicklung der Belegung von 2002 auf 2003 ging die

mittlere Verweildauer etwas weiter zurick von 13,6 auf 12,8 Tage (Dr. Liman: Um-
frage des Verbands Rheumatologischer Akutkliniken (VRA) im Januar 2004). Dies

wurde nicht durch einen Anstieg der Fallzahlen kompensiert. Vielmehr reduzierten

sich die Patientenzahlen dieser Kliniken leicht um 5% von 10.890 im Jahr 2002 auf

10.360 in 2003.

Abb.5 Haufigkeit und Dauer der Krankenhausaufenthalte bei ambulant
rheumatologisch betreuten RA-Patientinnen 1994-2001. Darstel-
lung von Daten der Kerndokumentation mit Genehmigung von
Frau Prof. Zink vom Deutschen Rheumaforschungszentrum Berlin
aus: http://www.rheumanet.org/kd/Rheumazentren-erwachsene.ppt
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Tab. 20: Kennzahlen der internistisch-rheumatologischen Krankenhausver-
sorgung in NRW (LDS/NRW, Krankenhausstatistik)

Jahr Zahl der Aufge- Patienten Fille je Pflegetage | Verweil- Betten-
Fach- stellte 1.000 Ein- in 1.000 dauer nutzung in
abtei- Betten wohner %
lungen

1994 18 926 13.358 0,8 278 20,8 82,2

1998 18 954 16.446 0,9 288 17,5 82,6

2002 17 822 14.794 0,8 219 14,8 72,9




-51-

Mit der Einfuhrung des neuen Entgeltsystems nach Fallpauschalen (Abrechnung
nach den sogenannten diagnosis related groups — DRG) wird eine weitere Abnahme
der Verweildauer beabsichtigt. Fur die RA als haufigster Krankenhausdiagnose inter-
nistisch-rheumatologischer Fachabteilungen ist nach dem DRG-Katalog 2004 in den
beiden RA-bezogenen Zuordnungsgruppen I66A und 166B eine mittlere Verweildauer
von 13,1 bzw. 10,2 Tagen vorgesehen (www.g-drg.de). In den laufenden DRG-
Evaluationsprojekten wird u.a. die klinische Beobachtung wissenschaftlich unter-
sucht, dass die DRGs den notwendigen Leistungsumfang der internistisch-
rheumatologischen Akutkliniken nicht ausreichend abbilden. So wird die geleistete
multimodale Komplexbehandlung / Friahrehabilitation durch eine adaquate Ver-
schlusselung zu erfassen und zu verguten sein, z.B. nach Operationen- und Proze-
durenschlissel 8-55 und 8-974 (OPS nach § 301 SGB-V, Version 2004,
www.dimdi.de).

Wenn eine angemessene Vergltung nicht erfolgt, wie beim derzeitigen Stand der
DRG-bezogenen Abrechnung fur die RA angenommen und zu uberprufen sein wird,
werden stationaren Leistungen stark eingeschrankt bzw. eingestellt werden. Gesteu-
ert Uber die reduzierte Abrechnungsmdglichkeit nach Fallpauschalen wird ein Ruck-
gang der stationaren Aufnahmen von RA-Kranken vor allem bei im Vordergrund ste-
hender Gelenksymptomatik wie im entzindlichen Schub erwartet.

Als weiteres Regulativ der stationaren Aufnahme dienen Kriterien der primaren Fehl-
belegung. Im Dezember 2003 haben sich die Spitzenverbande der Krankenkassen
und die Deutsche Krankenhausgesellschaft auf einen gemeinsamen Katalog von Kri-
terien (G-AEP) fur das Prufverfahren gem. §17 ¢ Abs. 4 Satz 9 KHG verstandigt
(www.dkgev.de). Es handelt sich dabei um eine nicht-abschlieRende Positivliste fur
die stationare Aufnahme. Fur die Gelenksymptome bei der RA kommen als deutlich
eingeschrankte Aufnahmeindikationen im Wesentlichen die in der Tabelle 21 ausge-
wahlten Kriterien der Schwere der Erkrankung A10 in Verbindung mit der Intensitat
der Behandlung B1 oder B2 in Frage. Inwieweit die sozialen Faktoren der Kategorie
F tatsachlich flr die Aufnahmebegriindung herangezogen werden kénnen, ist schwer
einschatzbar, da sie ,in Verbindung mit Operationen oder anderen krankenhausspe-
zifischen MalRnhahmen® anzuwenden sind. Eine von den Kriterien abweichende Er-

messensentscheidung ist im Einzelfall zu begrinden und zu dokumentieren.
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Tab. 21: Auswahl der G-AEP-Kriterien, die fiir die akut-stationare Aufnahme
wegen RA als Positivliste gegen primédre Fehlbelegung am ehesten
geeignet sind. Vereinbarung der Spitzenverbande der Krankenkassen
und der Deutschen Krankenhausgesellschaft fir das Priifverfahren
gemal § 17 c Abs. 4 Satz 9 KHG vom Dezember 2003 (www.dkgev.de)

Kriterium der Schwere der Erkrankung (A 10):
,akute oder progrediente sensorische, motorische, funktionelle, zirkulatorische oder

respiratorische oder dermatologische Storungen sowie Schmerzzustande, die die

Patientinnen nachdrucklich behindern oder gefahrden®

in Verbindung mit

Kriterien der Intensitat der Behandlung:

B 1: ,kontinuierliche bzw. intermittierende intravendse Medikation und/oder Infusion
(schlie3t Sondenernahrung nicht ein)“

oder

B 3: ,mehrfache Kontrolle der Vitalzeichen, auch mittels Monitor, mindestens alle 4

Stunden®

oder

Kriterien sozialer Faktoren in Verbindung mit krankenhausspezifischen Mafnah-

men:

F 1: Fehlende Kommunikationsmoglichkeit, z. B. da der Patient allein lebt und kein
Telefon erreichen kann

F 2. Keine Transportmdglichkeit oder schlechte Erreichbarkeit durch Stellen, die
Notfallhilfe leisten kdnnten

F 3: Mangelnde Einsichtsfahigkeit des Patienten

F 4. Fehlende Versorgungsmoglichkeiten

Der Verband Rheumatologischer Akutkliniken (VRA) hat aus Kklinisch-

rheumatologischer Sicht Indikationen zur stationaren Aufnahme zusammengestellt,
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die nicht Uber konkrete Behandlungs- und UberwachungsmalRnahmen operationali-
siert sind (23) (Tab. 22).

Tab. 22 Indikationskatalog zur stationaren Betreuung von Patientinnen mit
RA (23)

e Patientinnen (auch nach akuten Ereignissen und Operationen), bei denen
taglich mehrmalige Therapie erforderlich ist und bei denen diese aus ge-
sundheitlichen Grinden ambulant nicht mdglich und Reha-Fahigkeit nicht

gegeben ist

e Aktuter Schub einer entziindlich-rheumatischen Krankheit, der ambulant
nicht ausreichend differentialdiagnostisch abgeklart oder ausreichend be-

handelt werden kann

e Organmanifestation/-komplikationen rheumatischer und immunologischer

Krankheiten, die stationédre Uberwachung erforderlich machen

e Komplikationen antirheumaticher Therapie, die eine stationdre Uberwachung

erforderlich machen

e Einleitung komplexer und/oder risikobelasteter medikamentoser Therapie,

die stationare Uberwachung erforderlich machen

e Erforderliche diagnostische MalRnahmen aus gesundheitlichen Griunden am-

bulant nicht mdglich

Gegenwartig ist unklar, in welchem Ausmal} und in welcher Geschwindigkeit die a-
kut-klinischen rheumatologischen Versorgungsstrukturen tatsachlich reduziert wer-
den. Dafur wird auch von Bedeutung sein, ob sich die Kliniken an (integrierten) Kon-

zepten an den Schnittstellen zu anderen Versorgungssektoren, insbesondere zur
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ambulanten Versorgung beteiligen. Dazu fordert das GMG die Flexibilisierung der
Vertragsstrukturen zwischen Krankenkassen und Leistungsanbietern u.a. mit § 140
a bis d SGB V (Integrierte Versorgungsformen), § 116 b Abs. 1 SGB V (Kranken-
hausambulanz im Rahmen von DMP, die allerdings fur die RA noch nicht definiert
sind), § 116 b Abs. 2-5 SGB V (Krankenhausambulanz bei hochspezialisierten Leis-
tungen, bei der Behandlung seltener Erkrankungen und Erkrankungen mit besonde-

rem Behandlungsverlauf).

6.2.4 Leistungen zur medizinischen Rehabilitation

Vor dem Hintergrund der beschriebenen Defizite der multidisziplinaren Versorgung
vor allem im ambulanten Sektor und der zunehmenden akut-stationaren Fokussie-
rung auf schwer Erkrankte, die nur begrenzt rehabilitationsfahig im umfassenden
Sinn sind, haben Leistungen zur medizinischen Rehabilitation in dafur qualifizierten
Einrichtungen grof3e Bedeutung. Dort erhalten nach den Daten der Kerndokumenta-
tion der Rheumazentren jeweils mindestens 60% Krankengymnastik als Einzelthera-
pie, Gruppenbehandlung oder im Bewegungsbad, ca. 50% Ergotherapie, ca. 30% ei-

ne Patientenschulung und ca. 20% zusatzliche psychologische Hilfen (Tab 19).

Nach den Anderungen der gesetzlichen Grundlagen zur Rehabilitation vor allem im
WFG, SGB VI und BeurlG Ende 1996 und Anfang 1997 kam es nach den Angaben
der rheumatologisch betreuten RA-Patientinnen zu einem Ruckgang

e der Rehabilitationshaufigkeit von vorher 14-16% pro Jahr auf 11-12%

e der Rehabilitationsdauer von durchschnittlich 4,3 auf 3,5 Wochen.
Durchschnittlich vergehen 2,2 Jahre vom Beginn der RA bis zur ersten Rehabilitati-
onsmalinahme (5). Dadurch wird oft wertvolle Zeit verloren, die zum Erhalt und zur
Verbesserung der Alltagsaktivitaten, der Schmerz- und Krankheitsbewaltigung (,Em-
powerment®) und der Erwerbsfahigkeit in der Rehabilitation zu nutzen ware. Eine Ex-
pertenkommission des Rheumazentrums Hannover hat deshalb fur frihzeitige Re-
habilitationsmalinahmen innerhalb der ersten 6 Monate pladiert, wenn die RA nicht

ausreichend zu kontrollieren ist oder Risikofaktoren vorliegen (41).
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Mindestens ein Drittel der RA-Kranken nehmen niemals Leistungen zur Rehabilitati-
on in Anspruch (31). Dieser Anteil gilt als Minimalansatz sogar fur Patientinnen, die
wegen der RA erwerbsunfahig berentet werden. Nach den Daten des Verbands
Deutscher Rentenversicherungstrager (VDR) haben von den im Jahr 2002 wegen
entzindlicher Polyarthropathien frihberenteten Frauen 42% und von den Mannern
47% niemals an RehabilitationsmalRnahmen teilgenommen (62). Damit ergeben sich
Hinweise darauf, dass der gesetzlichen Forderung des Vorrangs rehabilitativer Mal3-
nahmen vor Berentung (,Reha vor Rente®) bei einem bemerkenswerten Teil der Be-

troffenen nicht entsprochen wird.

Nach den VDR-Daten wurden im Jahr 2002 stationare Leistungen zur medizinischen
Rehabilitation wegen RA bei 548 Frauen und 328 Mannern aus NRW durchgefuhrt
(60). Bei diesem Geschlechtsunterschied, der geringer ist, als auf Grund der ver-
schiedenen Pravalenzraten der RA bei Frauen und Mannern zu erwarten ware, ist
wegen der geringeren Erwerbstatigkeitsquote ein seltenerer Rehabilitationsanspruch
der Frauen gegenuber der Rentenversicherung zu berucksichtigen (§§9-11, SGB VI).
Allerdings sollte in diesen Fallen bei akutmedizinisch nicht ausreichend behandelba-
ren Behinderungen haufig die gesetzliche Krankenversicherung nach §§ 11 und 40
SGB V fur die medizinische Rehabilitation zustandig sein. Tatsachlich ist aber nach
den Daten der Kerndokumentation der Rheumazentren die Chance auf Rehabilitati-

onsmallnahmen bei Hausfrauen 20% geringer als bei Berufstatigen.

Gegenwartig zeichnet sich eine Veranderung der bisher auch im internationalen Ver-
gleich sehr gut ausgebildeten Rehabilitationsstrukturen und —prozesse vor allem
durch den zunehmenden Kostendruck und den steigenden Anteil von Anschlussheil-
behandlungen bzw. Anschlussrehabilitationen (AHB/AR) ab. Bei der Konkurrenzsitu-
ation verschiedener Leistungsanbieter sind vielfach die niedrigsten Tagessatze ent-
scheidend fur die Belegung durch die Kostentrager. Diese gunstigen Tagessatze
sind nicht ohne Einsparungen im Personalbereich einschlieRlich der fur die RA-
Rehabilitation wesentlichen Berufsgruppen wie Krankengymnastik, Ergotherapie und
Psychologen zu realisieren. Die Maoglichkeit zur personalintensiven Einzelkranken-
gymnastik, die fur die RA neben Gruppenangeboten den besonderen Wert der Re-
habilitation ausmacht, kann vielfach nur noch begrenzt angeboten werden. Einrich-

tungen, die sich fur die Einhaltung einer hohen Struktur- und Prozessqualitat nach
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geltenden Empfehlungen (http://www.bar-frankfurt.de/pdf/empfehlung-
muskuloskel.pdf) entscheiden, setzen sich einem hohen wirtschaftlichen Risiko aus.
So wurden und werden in jungster Zeit traditionsreiche und fuhrende Rehabilitations-
einrichtungen fur RA-Patientinnen in ihrer Kapazitat deutlich reduziert bzw. geschlos-
sen.

Als Folge der DRG-Einfuhrung in den Akut-Kliniken wird sich die Verweildauer zu-
nehmend verkurzen. Zur partiellen Kompensation wird ein weiter steigender Anteil
der AHB / AR auch im Bereich der muskuloskelettalen Erkrankungen erwartet mit ei-
ner resultierenden Reduktion von Rehabilitationsmallnahmen nach allgemeinen An-
tragsverfahren. Weiterhin findet eine Umverteilung der Klinikressourcen einschliel3-
lich des Personals, in Richtung der betreuungsintensiven frih von der Akutstation

verlegten Patientinnen statt.

Ein wichtiges Ziel der Rehabilitation ist das Empowerment, das durch das standardi-
sierte Patientenschulungsprogramm der DGRh fur RA-Kranke wesentlich gefordert

wird (24;25) (www.rheumanet.org/gs_dgrh). Bei einer Befragung der Kommission Pa-

tientenschulung der Deutschen Gesellschaft fur Rheumatologie in Kooperation mit
dem Kompetenznetz Rheuma und der Deutschen Rheuma-Liga im Jahr 2003 wurde
festgestellt, dass von bisher insgesamt 45.629 Schulungen 43.212 (95 %) stationar
durchgefuhrt wurden (29) (S. Mattussek personliche Mitteilung). Nach diesen bun-
desweiten Daten entfielen 23.578 von 45.629 (52 %) Schulungsmalinahmen auf das
RA-Programm. Umgerechnet auf NRW wird geschatzt, dass ca. 4.000 RA-
Patientinnen in den letzten Jahren an einem Patientenschulungsprogramm teilge-
nommen haben. Dies entspricht einem Anteil von 4 % von 94.000 Frauen mit einer
RA in NRW (bzw. 17 % bei der Minimalpravalenz von 23.000 Frauen in NRW).

Der trotz langjahrigem Angebot niedrige Versorgungsgrad mit Patientenschulungen
ist wenigstens zum Teil dadurch zu erklaren, dass diese MaRnahmen, wie darge-
stellt, bisher zu 95 % an stationare Einrichtungen gebunden sind. Trotz jahrelanger
intensiver Bemuhungen und vorliegender Wirksamkeitsnachweise ist es bisher bis
auf wenige Ausnahmen nicht gelungen, die Finanzierung von Patientenschulungs-
programmen in der Rheumatologie Uber die Krankenkassen fur die ambulante Ver-
sorgung sicherzustellen. So wird die Schulung bisher in NRW in nur 10 Kliniken bzw.

Praxen angeboten (bundesweit insgesamt in 60 Einrichtungen). Fir den Erwachse-
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nen-Schulungsbereich stehen in der Rheumatologie in NRW 36 zertifizierte Schu-

lungstrainer zur Verfigung (bundesweit 160) (29) (Mattussek personliche Mitteilung).

6.2.5 Regionale Kooperative Rheumazentren

Das Ziel einer mdglichst optimalen regionalen Vernetzung der interdisziplinaren
rheumatologischen Versorgung wurde durch den Aufbau Regionaler Kooperativer
Rheumazentren und deren Zusammenschluss in einer bundesweiten Arbeitsgemein-
schaft in der DGRh verfolgt (70;71). Mit Férderung des Bundesgesundheitsministeri-
ums konnten zwischen 1992 und 1998 schwerpunktmaRig in 21 definierten Modell-
regionen der Bundesrepublik regionale Rheumazentren aufgebaut werden. Zwi-
schenzeitlich konnte die Zahl der Rheumazentren bundesweit bis auf 24 erhoht wer-
den. In NRW wurden 4 Rheumazentren als Mitglieder der Arbeitsgemeinschaft in der

DGRh aufgebaut sowie ein assoziiertes Zentrum:

e Dusseldorf

e Westliches Ruhrgebiet

e Munster - Sendenhorst - Bad Bentheim
e Ostwestfalen-Lippe

¢ Aachen-Bonn-KoélIn (assoziiert).

Strukturelle Voraussetzungen der Rheumazentren sind (70;71):

e Anbindung an eine Universitatsklinik

e Beteiligung von sowohl internistischen als auch orthopadischen Rheumatolo-
gen in Klinik und Praxis

¢ Einrichtungen zur umfassenden Diagnostik und Therapie

¢ Niedergelassene Physiotherapeuten und Ergotherapeuten

¢ Rheumatologische Rehabilitationskliniken

¢ Rheumatologische Forschungseinrichtungen

e Regionale Selbsthilfegruppen.
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Zu den wichtigsten Zielen der Rheumazentren gehoren:

e Verbesserung der interdisziplinaren Kooperation

e Optimierung des Wissenstransfers durch Koordination der Fort- und Weiterbil-
dung fiir Arzte und Angehérige der Assistenzberufe sowie Informationsveran-
staltungen fur Patientinnen

e Methodenentwicklung und Einsatz von Malinahmen zur Dokumentation und
Qualitatssicherung

e Projekte zur konkreten Verbesserung der Versorgung.

Exemplarisch sind fur zukinftige Aufgaben zu nennen der Ausbau rheumatologi-
scher Leit- oder Servicestellen und die Realisierung eines systematischen rheumato-
logischen Qualitatsmanagements mit der Erarbeitung und praktischen Anwendung
von geeigneten Messsystemen und der Weiterentwicklung der Kerndokumentation
(Qualitdtsmonitoring, Dokumentation von Behandlungsverldufen im Versorgungs-
netzwerk etc.) und die Einrichtung von Friharthritissprechstunden fir den schnellen

Zugang von Rheumapatientinnen in die rheumatologische Fachbehandlung.

Unter den geografischen Voraussetzungen sind ein Versorgungsbereich von nicht
unter 1 Mio. Einwohnern pro Rheumazentrum sowie die regionale Abgrenzung ge-
genuber benachbarten Rheumazentren zu nennen. Damit solle u. a. der Tatsache
Rechnung getragen werden, dass die regionalen Besonderheiten der Versorgungs-
strukturen und des Entwicklungsbedarfes einschlieRlich der sehr unterschiedlichen

Gegebenheiten der Finanzierungs- und Leistungstrager beachtet werden.

Dies ist auch wegen des Ziels der Bundesforderung bedeutsam, die Rheumazentren
nach Abschluss der Férderphase zumindest hinsichtlich der Koordinationsleistungen
in eine Regelfinanzierung zu Uberfihren und damit zu verstetigen. Dieses Ziel ist
bisher allenfalls ansatzweise erreicht worden. Ubergangsfinanzierungen von ver-
schiedener Dauer und in unterschiedlichem Finanzvolumen konnten in 14 Zentren
erreicht werden mit Beteiligung der AOK, des Landes, einzelner Kliniken bzw. durch
verschiedene Spenden.

In NRW besteht fur keines der Rheumazentren eine gesicherte Finanzierung. Somit

sind diese erfolgreich aufgebauten Strukturen erheblich gefahrdet. Dies ist umso be-
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dauerlicher, als regionale Koordinationsaktivitdten wegen der in verschiedenen Sek-
toren zu verzeichnenden Probleme der rheumatologischen Versorgung von beson-

ders hohem Stellenwert sind.

7 Kosten durch Unterversorgung

Fir die dargestellten Versorgungsdefizite liegen keine zusammenfassenden gesund-
heitsbkonomischen Analysen vor, die eine direkte Beantwortung der Fragen nach
(monetaren) Kosten der Unterversorgung ermdglichen. Deshalb werden Defizite der
rheumatologischen Versorgung an konkreten Behandlungskomponenten exempla-
risch verdeutlicht. Dazu werden Kosten der defizitaren medikamentosen Basisthera-
pie (besonders aus dem ambulanten Bereich) und Patientenschulung (vorwiegend
aus dem stationaren Rehabilitationsbereich) von Patientinnen mit einer RA in NRW
geschatzt. Die Durchfuhrung der Basistherapie kann als Indikator einer adaquaten
Grundversorgung und die Patientenschulung als Hinweis auf Realisierung einer

Komplextherapie angesehen werden.

71 Kosten der Unterversorgung mit Basistherapeutika

711 Basisanalyse

Es wird eine Modellrechnung vorgenommen fir die Kosten der Unterversorgung mit
einer medikamentdsen Basistherapie insbesondere durch Nicht-Rheumatologen. Bei
der Basisanalyse wird die gesellschaftliche Perspektive in Deutschland eingenom-

men. Sie beruht auf folgenden Annahmen:

e Ein wesentlicher Teil der wirksamen leitliniengerechten Behandlung der RA ist
die medikamentdse Basistherapie (Abschnitt 5.1.1)

¢ RA-Kranke mit optimaler Basistherapie zeigen bessere Alltagsaktivitaten als
Patientinnen, bei denen diese Therapie nicht ausgeschopft oder nicht durch-
gefuhrt wird (51)
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¢ RA-Kranke mit geringeren Einschrankungen bei Alltagsaktivitaten verursachen
geringere Krankheitskosten als Patientinnen mit ausgepragteren Behinderun-

gen (27) (Abb. 2, http://www.rheumanet.org/kd/Rheumazentren-

erwachsene.ppt).

In Analogie zum methodischen Vorgehen einer aktuell publizierten Kosten-
Effektivitats-Modellierung der RA-Therapie (6) wird (vereinfachend) ein linearer Zu-

sammenhang angenommen

1. zwischen Behinderung bei Alltagsaktivitaten und Krankheitskosten,
2. zwischen Behinderung bei Alltagsaktivitdten und Krankheitsdauer in Abhan-
gigkeit von der Durchflihrung und Wirksamkeit der medikamentdsen Basisthe-

rapie.

Ad 1:

Fir Deutschland liegen auf der Basis unserer Ubersicht zu Krankheitskosten bei RA
(40) Kerndokumentationdaten zum Zusammenhang zwischen dem Funktionsstatus
nach dem Funktionsfragebogen Hannover (FFBH) und Kosten bei mehr als 12.000
RA-Kranken im Alter von 30-55 Jahren vor (Abb. 2,

http://www.rheumanet.org/kd/Rheumazentren-erwachsene.ppt). Die mittleren Ge-

samtkosten von 12.215 € pro Patientin und Jahr aus der dieser Analyse der Kerndo-
kumentationsdaten beziehen sich auf RA-Kranke im erwerbsfahigen Alter von 30-55
Jahre. Entsprechend den hohen Anteilen von 60% Erwerbstatigen und 21% Frihbe-
renteten unter den dokumentierten Frauen (19) ist darin ein grofRer Teil indirekter
Kosten in Hohe von 8.280 € neben den direkten Kosten von 3.935 € enthalten.

Den Differenzen zwischen den FFBH-Werten werden Kostenunterschiede zugeord-
net. Der in Deutschland am weitesten verbreitete FFBH korreliert hoch mit dem inter-
national etablierten Fragebogen Health Assessment Questionnaire (HAQ mit einem
Wertebereich von 0 = keine Behinderung bis 3 = maximale Behinderung). Die FFBH-
Werte lassen sich in HAQ-Werte umrechnen: HAQ = 3,16 — (0,028 x FFBH) (26).
Daraus werden fur Deutschland Kosten in Hohe von 12.400 € pro 1 HAQ-Einheit er-
rechnet. Dieser Betrag wird nicht nur fur die Studiengruppe im Alter von 30-55 Jah-
ren, sondern vereinfacht fir Frauen im typischen Erwerbsalter (etwa 20 — 59 Jahre)

angenommen. Fur die in der Regel nicht erwerbstatigen Frauen im Alter von 15-19
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Jahren sowie ab 60 Jahren (Anteil ca. 32% unter den RA-Patientinnen ab einem Al-

ter von 15 Jahren) werden nur direkte (Behandlungs-)Kosten angesetzt in Hohe von
2430 € pro 1 HAQ-Einheit.

Ad 2:

a)

Systematische Metaanalysen ergaben eine langsame mittlere Zunah-
me der Behinderung bei Alltagsaktivitaten unter wirksamen Basisthera-
pien (also auch unter adaquater rheumatologischer Therapie) um 0,034
HAQ-Einheiten pro Jahr (51). Das entspricht einem jahrlichen Anstieg
der Krankheitskosten um ca. 400 € (bei der genannten Relation von
12.400 € pro 1 HAQ-Einheit) fur Frauen zwischen 20 und 59 Jahren
bzw. einem jahrlichen Anstieg der direkten Kosten um 83 € fur die jun-
geren und alteren Frauen (bei der genannten Relation von 2.430 € pro
1 HAQ-Einheit).

Fur RA-Kranke, die keine oder eine nicht wirksame Basistherapie erhal-
ten, wird nach den Daten der britischen ERAS-Studie (6;68) ein Pro-
gress von 0,13 HAQ-Einheiten / a angenommen wie bei Patientinnen
mit unglnstigen Funktionsklassen (Grad Il oder IV nach der American
Rheumatism Association (54)). Daraus leitet sich ein jahrlicher Kosten-
anstieg von ca. 1600 € ab. (Bei nicht durchgeflhrter Basistherapie ent-
fallen zwar die dafir zu entrichtenden Kosten [ca. 30% der direkten
Kosten bzw. 10% der Gesamtkosten (19;47), ein mindestens gleicher
Anstieg ist aber in anderen Bereichen der direkten Kosten (z.B. Hospi-
talisierung, andere Medikamente) und der indirekten Kosten durch
vermehrte Produktivitatsausfalle zu erwarten.) Bei den Frauen zwi-
schen 15 und 19 Jahren und ab 60 Jahren errechnet sich ein jahrlicher

Kostenanstieg von 316 €.

Jahrliche Kosten der Unterversorgung bzgl. der medikamentdsen Basistherapie er-

geben sich jeweils aus den Differenzen der Kostenanstiege bei der wirksamen Basis-

therapie (2a) gegenuber nicht wirksamer / nicht durchgefuhrter Therapie (2b):

1200 € pro Patientin und Jahr fur 20-60jahrige Frauen bzw.
233 € fur 15-19jahrige und Uber 60jahrige RA-Patientinnen.
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Es ist davon auszugehen, dass nur ca. 20% (18.8000) der 94.000 RA-Patientinnen in
NRW kontinuierlich rheumatologisch betreut werden (34;37). 91% entsprechend

17.100 Frauen erhalten eine Basistherapie.

Ca. 50% (47.000) von 94.000 Patientinnen werden in NRW ausschlie3lich von Nicht-
Spezialisten behandelt. Nach den Daten der Kerndokumentation 2001 erhalten nur
38% der bisher von Nicht-Rheumatologen versorgten RA-Kranken eine medikamen-
tose Basistherapie entsprechend 18.000 Patientinnen (76). Ca. 30% (28.2000) der
94.000 RA-Patientinnen werden in der Regel von Nicht-Spezialisten versorgt, hatten
aber mindestens einmal im Krankheitsverlauf einen Rheumatologenkontakt mit resul-
tierender Basistherapie, die bei (hochstens) 59% entsprechend 16.600 RA-Kranken
fortgesetzt wird (s. Abschnitt 6.2.2.3).

Somit erhalten ca. 51.700 an RA Erkrankte Basistherapeutika (17.100 + 18.000 +
16.600 Frauen) und 42.300 RA-Patientinnen in NRW bekommen sie nicht. Da auch
Rheumatologen bei 9% der RA-Kranken keine Basistherapie realisieren kdnnen bzw.
fur erforderlich halten, bei 91% von 42.300 Patientinnen entsprechend 38.500 Frau-
en mit RA von einer Unterversorgung auszugehen. lhre Gesamtkosten lassen sich
auf 34.306.000 € pro Jahr beziffern, wenn aus gesellschaftlicher Perspektive indivi-
duelle Kosten der basistherapeutischen Unterversorgung in Hohe von 1200 €/a bei
26.200 (68%) RA-Patientinnen im Alter von 20-59 Jahren angenommen werden und
233 €/a bei 32% von 38.500 Kranken entsprechend 12.300 15-19 Jahre oder ab 60

Jahre alten Frauen angenommen werden (Tab. 23).
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Tab. 23 Basisanalyse (1A) und Sensitivitatsanalyse (1B, 2A/B) zu jahrli-
chen Kosten der Unterversorgung bzgl. medikamentoser Basisthe-
rapie bei RA-Patientinnen in NRW

Perspektive
A Gesellschaft B Kostentrager
Ange-
nommene
RA- pro pro

Pravalenz Alter N* Patientin NRW Patientin NRW

1) 1,2% |20-59J. 26.200 1.200 €/a | 31.440.000 €/a 692 €/a | 18.130.000 €/a
15-19J.
und ab 60 J. 12.300 233€/a| 2.866.000 €/a 692 €/a 8.512.000 €/a
alle ab 15 J. 38.500 34.306.000 €/a 26.642.000 €/a

2) 0,3%

(minimal) 20-59 J. 6.550 1.200€/a | 7.860.000 €/a 692 €/a 4.533.000 €/a

15-19 J.
und ab 60 J. 3.075 233 €/a 716.000 €/a 692 €/a 2.128.000 €/a
alle ab 15 J. 9.625 8.576.000 €/a 6.661.000 €/a

* Anzahl der RA-Patientinnen ohne Basistherapie trotz Bedarf

Patientenbeispiel

Am Beispiel einer 48-jahrigen Patientin mit einer RA werden 4 Szenarien der Versor-
gung und daraus abzuleitenden Kosten der Unterversorgung entsprechend der Ba-
sisanalyse im 10-jahrigen Verlauf modellhaft dargestellt. Bei der Patientin besteht
seit 6 Wochen eine ausgepragte Morgensteifigkeit zahlreicher Fingergrund- und Fin-
germittelgelenke sowie der Handgelenke an beiden Handen fur eine Dauer von 2
Stunden. Diese Gelenke sind schmerzhaft geschwollen. Auch im rechten Schulterge-
lenk bestehen deutliche Schmerzen in Ruhe, so dass die Patientin davon nachts
haufig erwacht. Beide Kniegelenke sind schmerzhaft geschwollen mit Ergussbildung.
Schmerzen bestehen weiterhin beim Gehen in mehreren Zehengrundgelenken bei-
der FulRe.
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Aktivitaten im Alltag: Wegen der ausgepragten Morgensteifigkeit hat die Patientin
erhebliche Muhe, sich morgens zu waschen und zu frisieren sowie das Fruhstuck
zuzubereiten. Um punktlich um 7.30 Uhr am Arbeitsplatz zu sein, den sie mit der
StraRenbahn bei einer Fahrzeit von 30 Minuten erreicht, steht sie um 4.30 Uhr auf
und nimmt ihre Medikamente. Die Gelenkschmerzen werden dadurch ertraglicher,
sind aber weiterhin vorhanden. Die Patientin hat wegen des inkompletten Faust-
schlusses auf Grund der geschwollenen Fingergelenke Muhe, Messer und Gabel zu
halten, zu schreiben sowie schwere Gegenstande zu tragen. Sie kann die Regale
uber Augenhdhe nicht erreichen, weil der rechte Arm wegen der Schulterschmerzen
nicht Uber die Horizontale angehoben werden kann. Die Gehzeit betragt maximal 15
Minuten bis eine Pause wegen starker Schmerzen der Kniegelenke und Vorfulle er-
forderlich ist. Treppensteigen in die 2. Etage ihrer Wohnung ist nur mit Mihe maog-
lich. (Der HAQ-Wert betragt 1, entsprechend einer Funktionskapazitdt nach dem
Funktionsfragebogen Hannover (FFBH) von 77 %.)

Beeintrachtigungen der Teilhabe: Die Patientin ist allein stehend und Ubt ganztags
eine Burotatigkeit im offentlichen Dienst aus. Sie ist seit Beginn der Gelenkschmer-
zen arbeitsunfahig (6 Wochen). Da sie wenig soziale Kontakte hat, muss sie den
Haushalt allein bewaltigen, was ihr erhebliche Muhe bereitet.

Bisherige Behandlung: Der Hausarzt hat Diclofenac (nichtsteroidales Antirheumati-
kum) in einer Dosierung von 3 x 50 mg verordnet sowie Prednisolon (Kortisonprapa-

rat) in einer Dosierung von 7,5 mg morgens.

Szenario 1

Die Patientin wird nach 6 Wochen Krankheitsdauer wegen unzureichender Besse-
rung vom Hausarzt an den internistischen Rheumatologen Uberwiesen. Er bestatigt
die Verdachtsdiagnose des Hausarztes einer RA, dokumentiert die Krankheitsaktivi-
tat, den Rontgenbefund und die fur die Therapieentscheidung wichtigen Laborpara-
meter. Daraufhin veranlasst er eine Basistherapie mit Methotrexat 15 mg intravends
einmal pro Woche, Prednisolon 30 mg pro Tag bis zur wesentlichen Besserung und
nahezu Normalisierung des CRP-Wertes (Entzundungsparameter). Weiterhin wird
eine krankengymnastische Ubungsbehandlung sowie eine ergotherapeutische Bera-

tung zum Gelenkschutz und eine Handgelenksbandage verordnet.
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In den folgenden Jahren ist die Krankheit im Wesentlichen gut zu kontrollieren. Dazu
sind mehrfach Erganzungen und Veranderungen der Basistherapie notwendig sowie
Lokalmalinahmen wie Kortisoninjektionen und eine Radiosynoviorthese der Kniege-
lenke. Obwohl immer wieder fur einzelne Tage bis Wochen Arbeitsunfahigkeit be-
steht, bleibt das Beschaftigungsverhaltnis erhalten. Langfristig kommt es bei der initi-
alen Funktionskapazitat von 77% nach dem FFBH (entsprechend einem HAQ-Wert
von 1) mit Krankheitskosten von ca. 10.000 € im ersten Jahr (s. Abb. 2) nur zu einer
langsamen Verschlechterung der Funktionseinschrankungen im Alltag mit einem An-
stieg des HAQ-Wertes von im Mittel 0,034 pro Jahr. Das entspricht 400 € Kostenan-
stieg pro Jahr, so dass nach 10 Jahren jahrliche Krankheitskosten in Hohe von
14.000 € erreicht werden (Abb. 6).

Abb. 6: Vier Szenarien fiir Krankheitskosten am Beispiel einer Patientin

mit RA (Erlauterungen s. Text)
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Szenario 2

Die Patientin wird nicht wie in Szenario 1 nach 6 Wochen, sondern erst nach 2 Jah-
ren an einen internistischen Rheumatologen Uberwiesen. Bis dahin ergab sich ein
jahrlicher Anstieg der Alltagsbehinderungen mit einem HAQ-Wert von durchschnitt-
lich 0,13 pro Jahr entsprechend 1.600 € Kostenanstieg pro Jahr. Die rheumatologi-

sche Verordnung von Sufasalazin als Basistherapie sowie die anderen bereits unter
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Szenario 1 genannten Malinahmen flhrten zu einer deutlichen Besserung Uber 2
Jahre rheumatologische Mitbetreuung mit einem deutlich langsameren Anstieg der
Behinderung bei Alltagsaktivitaten um 0,034 im HAQ-Wert pro Jahr entsprechend ei-
nem jahrlichen Kostenanstieg von 400 €. Nach 2 Jahren verliert Sufasalazin die
Wirksamkeit. Wegen der Enttauschung der Patientin und des Hausarztes Uber das
Sekundarversagen der Therapie erfolgen zunachst keine weiteren Rheumatologen-
kontakte und die Fortsetzung ausschliel3lich der bereits in den ersten 2 Krankheits-
jahren vorgenommenen Behandlung des Hausarztes allein. Darunter ist die gleiche
Geschwindigkeit der Funktionsverschlechterung und des Kostenanstieges zu ver-
zeichnen wie in den ersten 2 Krankheitsjahren. Bei einem erneuten Schub der RA
am Ende des 6. Krankheitsjahres erfolgt erneut eine rheumatologische Mitbehand-
lung mit einer Kombinations-Basistherapie aus Methotrexat und Hydroxychloroquin.
Weiterhin wird eine RehabilitationsmalRnahme in einer auf entzindlich-rheumatische
Erkrankungen spezialisierten Rehabilitationsfachklinik veranlasst. Der weitere Krank-
heitsprogress ist deutlich verlangsamt mit einer Funktionsverschlechterung von 0,034
HAQ-Punkten pro Jahr entsprechend 400 € pro Jahr Kostenanstieg, so dass nach 10
Jahren Krankheitskosten in Hohe von 18.800 € pro Jahr bestehen.

Szenario 3

Die Patientin sucht trotz erheblicher Beschwerden nur sporadisch ihren Hausarzt auf,
der sie nicht zum Rheumatologen Uberweist. Allerdings veranlasste er Uber 6 Monate
eine Basistherapie mit Methotrexat 15 mg iv 1 x pro Woche, was nur eine geringe
Besserung brachte, aber wegen wiederholt erheblich erhdhter Leberenzyme (GOT,
GPT) abgesetzt werden musste. Nach 2 Jahren ohne Basistherapie erfolgte ein Ver-
such mit i.m.-Injektionen von Goldpraparaten, die nach 3 Monaten zu einem schwe-
ren Hautausschlag (Gold-Dermatitis) fuhrten und beendet werden mussten. Nach ei-
nem Jahr wurde als neues Basistherapeutikum Leflunomid verordnet, was nach 4
Wochen ebenfalls wegen erheblicher Anstiege der Leberenzyme zu beenden war.
Innerhalb der ersten 7 Krankheitsjahre kam es zu einer deutlichen Verschlechterung
der Alltagsaktivitaten mit einer jahrlichen HAQ-Wert-Zunahme von 0,13 entspre-
chend einem Kostenanstieg von 1.600 €. Nach 7 Jahren erfolgte erstmals eine
rheumatologische Vorstellung mit der Fragestellung, ob TNF-Alphablocker indiziert

sind, angesichts der weiterhin deutlich erhéhten Entzindungsaktivitat. Auf Grund der
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bisher erfolglosen Basistherapieversuche und der hohen Krankheitsaktivitat war die
Indikation fur den TNF-Alphablocker Etanercept gegeben mit 2 x wochentlicher sub-
cutaner Injektion. Dies fuhrte innerhalb von 3 Wochen zu einer deutlichen Verminde-
rung der Krankheitsaktivitat, so dass in Kombination mit niedrig dosierter Kortisonga-
be (Prednisolon 7,5 mg pro Tag) nur noch ein geringer Anstieg der Funktionsver-
schlechterung um 0,015 nach dem HAQ-Score entsprechend 186 € pro Jahr festzu-
stellen ist (6;14). Allerdings halten die hohen Therapiekosten fur den TNF-
Alphablocker in Hohe von ca. 21.000 € pro Jahr die Krankheitskosten auf einem ho-
hen Niveau. Nach 10 Krankheitsjahren sind Kosten von 21.700 € pro Jahr zu veran-

schlagen.

Szenario 4

Der Verlauf in den ersten 7 Krankheitsjahren entspricht dem Szenario 3. Allerdings
erfolgt danach keine rheumatologische Vorstellung, sondern die Fortsetzung der
hausarztlichen Betreuung ohne erneuten Versuch einer Basistherapie. Wegen inzwi-
schen eingetretener Zerstérung der Huftgelenke werden beide Gelenke mit einer To-
talendoprothese versorgt. Dies flhrt zu einer Schmerzminderung und Besserung der
Beweglichkeit in den Huftgelenken. Allerdings ist die Mobilitdt weiterhin durch die
Arthritis in den Kniegelenken und den FufRen deutlich eingeschrankt. Im Mittel nimmt
die Funktionseinschrankung nach dem HAQ um 0,13 entsprechend 1,600 € pro Jahr
zu, so dass nach 10 Jahren Krankheitskosten in Héhe von 26.000 € pro Jahr erreicht

sind.

Somit ergeben sich folgende Kosten der konkreten Unterversorgung der Szenarien 2
bis 4 gegenuber Szenario 1 jeweils als Differenzen der kumulativen Gesamtkosten

uber 10 Jahre entsprechend den Differenzen der Areas under the curves (AUC):

. Szenario 2 36.000 €
. Szenario 3 57.000 €
. Szenario 4 66.000 €
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71.2 Sensitivitatsanalyse

In der Sensitivitdtsanalyse werden berlcksichtigt
e die Kostentragerperspektive in Deutschland

e die minimale RA-Pravalenz von 0,3 % (Variante 2 in Tab. 23).

Aus der Perspektive der Kostentrager werden berucksichtigt die Krankheitskosten
von Uber 18 und durchschnittlich 58 Jahre alten RA-Kranken, die bei einer Aligemei-
nen Ortskrankenkasse versichert sind (47). Bei diesen Patientinnen wurden ahnliche
direkte Kosten in Hohe von 3815 €/a ermittelt wie aus den Kerndokumentationsda-
ten, aber auf Grund der altersbedingt selteneren Erwerbstatigkeit geringere indirekte
Kosten von 3228 € pro Patientin und Jahr (eigene Berechnung aus den publizierten
Angaben zu indirekten Kosten pro fruh berenteter bzw. erwerbstatiger Patientin in
(47). Somit errechnen sich bei diesem Kollektiv Krankheitskosten von 7043€ pro Pa-
tientin und Jahr. Bei Annahme des gleichen Verhaltnisses von Funktionsverschlech-
terung und Kostenzunahme wie bei den RA-Kranken in der Kerndokumentation er-
geben sich jahrliche Kosten der Unterversorgung bzgl. einer medikamentdsen Basis-
therapie (nicht wirksame / nicht durchgefuhrter Therapie) in Hohe von 692 € pro Per-
son. Bei der gleichen Anzahl von 38.500 RA-Patientinnen ohne Basistherapie wie in
der Basisdokumentation errechnen sich Gesamtkosten der Unterversorgung bzgl.
Basistherapie von 26.642.000 €/a in NRW.

Wenn von einer minimalen Pravalenz der RA von 0,3% bei Frauen ausgegangen
wird, sind aus gesellschaftlicher Perspektive 8.576.000 €/a und aus Kostentragerper-
spektive 6.661.000 €/a zu kalkulieren.

7.2 Kosten der Unterversorgung mit Patientenschulung

7.21 Basisanalyse

Als weiteres Beispiel kalkulierbarer Kosten durch Unterversorgung in Deutschland ist
die defizitare Patientenschulung im Rahmen der rehabilitativen Versorgung doku-
mentiert. Aus einer kontrollierten randomisierten Langzeitstudie Uber 7 Jahre liegen

Daten zu verminderten indirekten Kosten durch spateren Eintritt der Erwerbsunfahig-
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keit bei RA-Kranken vor, die an dem standardisierten Patientenschulungsprogramm
der DGRH wahrend einer stationaren Rehabilitationsmal3nahme teilnahmen, gegen-
uber Rehabilitanden ohne Schulung (21;33). Trager der Rehabilitation war jeweils die
gesetzliche Rentenversicherung. Die Kostenminderung betragt pro Schulungsteil-
nehmer aus gesellschaftlicher Perspektive (Humankapitalansatz) im Mittel 24.000 €
uber einen Nachbeobachtungszeitraum von 7 Jahren, somit durchschnittlich 3.430 €
pro Jahr innerhalb dieses Zeitraumes. Patientenschulungen auf3erhalb von (stationa-
ren) RehabilitationsmalRnahmen sind sehr selten (5%, s. Abschnitt 6.2.4) und des-

halb zu vernachlassigen.

Wegen der Datenbeschrankung auf indirekte Kosten (durch Erwerbsunfahigkeit) und
RehabilitationsmalRnahmen der Rentenversicherung wird (vereinfacht) von den ca.
2.600.000 pflichtversicherten Frauen in der gesetzlichen Rentenversicherung aus
NRW als sozialrechtlich prinzipiell Anspruchsberechtigten ausgegangen (61).

In der Basisanalyse wird davon ausgegangen, dass unter ihnen bei einer Krank-
heitspravalenz von 1,2% 31.200 Patientinnen mit einer RA zu erwarten sind. (min-
destens 7.800 bei einer Pravalenz von 0,3%). Ca. 25% von ihnen haben wegen
gunstigem Krankheitsverlauf keinen Rehabilitationsbedarf

(www.rheumanet.org/gs_dgrh), so dass 75% entsprechend 23.400 (mindestens

5.900) Frauen mit einer RA verbleiben, bei denen in der Regel von der Rentenversi-
cherung zu finanzierende Leistungen zur medizinischen Rehabilitation indiziert sind
(Tab. 24, Variante 1).
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Tab. 24 Basisanalyse (1.1 A) und Sensitivitatsanalyse zu indirekten Kosten

durch friihere Erwerbsunfiahigkeit von pflichtversicherten RA-
Patientinnen in der Rentenversicherung, die nicht am Schulungs-

programm (SP) teilnehmen (Erlauterungen s. Text)

Perspektive
A B
Gesellschaft Rentenversicherung

RA-Pravalenz 1,2 %: 23.400 Frauen mit Rehabilitationsbedarf

1.1 Rehabilitation 30 %/davon SP 31 %

- mitSP (N =2.900)

- ohne SP (N =20.500) 70.520.000 €/a 34.235.000 €/a
1.2 Rehabilitation 30 %/davon SP 100 %

- mitSP (N =9.400)

- ohne SP (N = 14.000) 48.160.000 €/a 23.380.000 €/a
2 RA-Pravalenz 0,3 %: 7.800 Frauen mit Rehabilitationsbedarf
2.1 Rehabilitation 30 %/davon SP 31 %

- mitSP  (N=725)

- ohne SP (N =7.075) 24.340.000 €/a 11.815.000 €/a
2.2 Rehabilitation 30 %/davon SP 100 %

- mitSP (N =2.340)
- ohne SP (N = 5.460) 18.780.000 €/a 9.118.000 €/a

Unter allen RA-Kranken betragt der Anteil mit mindestens einer jemals erfolgten Re-
habilitationsmallnahmen 30% (75) entsprechend 9400 von 31.200 Patientinnen.
Nach den Daten der Kerndokumentation wird die Patientenschulung nur bei 31% der

RehabilitationsmalRnahmen von RA-Patientinnen durchgefuhrt. Dies entspricht in

NRW 2900 RA-Patientinnen, wenn in keiner der evtl. wiederholten Rehabilitations-

maflnahmen im Krankheitsverlauf eine Schulung erfolgte (Variante 1.1 in Tab. 24).
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Im Weiteren wird davon ausgegangen, dass bei RA-Patientinnen, die bei der Ren-
tenversicherung pflichtversichert und rehabilitationsbedurftig sind, ohne Rehabilitati-
onsmalnahmen die indirekten Kosten durch Erwerbsunfahigkeit im Verlauf mindes-
tens so hoch sind wie bei Kranken, die nicht an einer Schulung wahrend der stationa-
ren Rehabilitation teilnahmen. Somit ist mit einer Unterversorgung bzgl.
Patientenschulungen bei 20.500 RA-Patientinnen in NRW zu rechnen (Variante 1.1
in Tab.24: Differenz aus 23.400 Rehabilitationsbedurftigen und 2900 durchgefuhrten
Schulungen).

Bei den indirekten Kosten von 3.430 € pro Jahr und Patientin aus Perspektive der
Gesellschaft (A in Tab. 24) ergeben sich in NRW nur durch friiheres Eintreten der
Erwerbsunfahigkeit von Frauen mit RA, die nicht an dem Schulungsprogramm teil-
nahmen, Gesamtkosten von 70.520.000 €/a.

7.2.2 Sensitivitatsanalyse

In der Sensitivitatsanalyse werden berucksichtigt

e minimale RA-Pravalenz 0,3 % (Variante 2 in Tab.24)

e Annahme, dass bei den in 30% der RA-Kranken durchgefuhrten Leistungen
zur medizinischen Rehabilitation mindestens eine Mallnahme mit Schulung im
Krankheitsverlauf stattfand (Varianten 1.2 und 2.2 in Tab.24)

e Kosten aus Sicht der gesetzlichen Rentenversicherung im Mittel
11.560 € kumulativ Uber 7 Jahre bzw. 1.650 € pro Jahr (Perspektive B in Tab.
24).

Aus den verschiedenen Kombinationen dieser Voraussetzungen werden in der Sen-
sitivitatsanalyse analog zur ausfuhrlich dargestellten Basisanalyse jahrliche indirekte
Kosten zwischen 9.118.000 und 48.160.000 € kalkuliert.
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8 Handlungsfelder und Handlungsempfehlungen

8.1 Ubergeordnete Aspekte

Das ubergeordnete Ziel muss die verzogerungsfreie kontinuierliche und leitlinienge-
rechte Versorgung von Patientinnen mit einer RA sein. Daflr sind national und inter-
national Konzepte in Empfehlungen und Leitlinien verflugbar, die es konsequent an-
zuwenden gilt. Unverzichtbare Kernelemente der Versorgung von RA-Patientinnen

sind

. die in der Regel kontinuierliche (Mit-)Betreuung durch internistische Rheumato-
logen in enger Kooperation mit dem Hausarzt und bedarfsorientiert dem ortho-
padischen Rheumatologen sowie Vertretern anderer Professionen des multidis-
Ziplindren Teams

. Klarung, Gestaltung und Nutzung der mdglichst wohnortnahen, regionalen so-
wie ggf. Uberregionalen ambulanten, akutstationaren und rehabilitativen Versor-
gungsstrukturen mit Unterstutzung der Koordinations- und Servicestellen der
Regionalen Kooperativen Rheumazentren

. ~,Empowerment‘ der RA-Patientinnen mit Hilfe von standardisierten Schulungs-
programmen und Einbeziehung von Patientenselbsthilfegruppen wie der Deut-
schen Rheumaliga und anderer Verbande und Gruppierungen (z.B. Behinder-
ten-Sportbund).

Als exemplarische Elemente einer qualitatsgesicherten rheumatologischen Versor-
gung wurden die Basistherapie und das standardisierte Patientenschulungspro-
gramm der DGRh fur die RA im Rahmen von Rehabilitationsmallnahmen in diesem
Gutachten dargestellt und die Unterversorgung in diesen Bereichen 6konomisch be-
wertet. Der dafur auch monetar fassbare Schaden erreicht fir das Land NRW be-
trachtliche GrolRenordnungen, die nicht nur unter medizinischen sondern auch unter
okonomischen Gesichtspunkten MaRnahmen zur Beseitigung der Unterversorgung

sinnvoll erscheinen lassen.

Ein dringender Ubergeordneter Gesichtspunkt ist die Verpflichtung zur Qualitatssi-
cherung in den drei Ebenen Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitat in allen Versor-

gungsbereichen. Dieses Primat muss gerade unter dem herrschenden Kostendruck
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sowohl fiur die Leistungserbringer als auch fur die Kostentrager verbindlich festgelegt
und kontinuierlich Uberpruft werden.

Vordringlich erscheinen derzeit der Abbau der in diesem Gutachten dargestellten
Hemmnissen einer adaquaten rheumatologischen Versorgung und ihrer Weiterent-
wicklung in den bereits existierenden Versorgungsstrukturen. Grundsatzlich sind so-
mit alle weiterfUhrenden Malinahmen zu begruf3en, die zur Beseitigung von Hemm-

nissen und Problemen an den Schnittstellen der Versorgung beitragen.

Ob in diesem Sinne auch Disease-Management-Programme (DMP’s) und Konzepte
der integrierten Versorgung nach § 140 SGB V fur die RA erforderlich und forderlich
sind, ist derzeit nicht sicher beurteilbar. Sie bieten sicher neue Chancen. lhr medizi-
nischer Erfolg hangt aber wesentlich davon ab, ob bei der konkreten Gestaltung ent-
sprechender Vertrage zwischen Leistungserbringern und Kostentragern die darge-
stellten Empfehlungen und Leitlinien der RA-Versorgung tatsachlich umgesetzt wer-

den, oder ob andere (z.B. 6konomische) Aspekte dominieren.

Bei der zuklnftigen Gestaltung der wohnortnahen Versorgung ist wichtig, dass regi-
onale Disparitaten beseitigt werden und z. B. Rheumatologen in der Praxis oder Er-
machtigungsambulanz eines Krankenhauses zur Verfugung stehen. Das regionale
multidisziplinare Kooperationsnetz ist zu definieren und zu nutzen. Dabei ist mog-
lichst auf die Nutzung von Synergieeffekten zu achten, wie der Zugang zu qualifizier-
ter Komplextherapie in Praxis und Klinik. Obligatorisch sollte auch die Berichterstat-
tung zu qualitatssichernden MalRnahmen aller Beteiligten im Versorgungsnetz sein,
wie die standardisierte Dokumentation und die Teilnahme an Qualitatszirkeln. Die
Kompetenz der Koordinations- und Servicestellen der Regionalen Kooperativen
Rheumazentren sollte von den Leistungserbringern und den Kostentragern fur die
Berichterstattung und Koordination sowie weitere am besten regional zu bearbeiten-

den Aufgaben genutzt werden, die im Abschnitt 6.2.5 dargestellt sind.
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8.2 Weiterbildung

Mit dem absehbaren Wandel der akutstationaren Versorgung mit Verweildauerver-
kirzung und Fokussierung auf schwerkranke Patientinnen darf die zu erwartende
Abnahme der Weiterbildungskapazitaten auf Grund reduzierter Arztstellen nicht zum
Engpass der Ausbildung des rheumatologischen Nachwuchses werden. Grundsatz-
lich bietet die neue Weiterbildungsordnung die Moglichkeit, dass neben der 6-
monatigen intensivmedizinischen Tatigkeit in einer Akutklinik die weitere stationare
Weiterbildungszeit auch in anderen Einrichtungen (wie Rehabilitationskliniken) ge-
leistet wird.

Im Rahmen einer differenzierten Analyse ist fir NRW zu klaren,

* wie viele Rheumatologen unter Berucksichtigung der Altersstruktur der derzeit
Tatigen wann in der Zukunft neu ausgebildet werden missen

. wie viele Weiterbildungsplatze dafir bendétigt werden

* wie grol} ggf. die Diskrepanz zwischen vorhandenen und bendtigten Weiterbil-

dungsplatzen ist und wie diese Diskrepanz zu beseitigen ist.

Wegen der zu erwartenden Verlagerung von derzeitiger stationarer Versorgung glei-
cher Manifestationen und Komplikationen rheumatischer Erkrankungen in den ambu-
lanten Bereich, sollte bei der Bundesarztekammer angeregt werden, zeitnah im Ver-
lauf der nachsten Jahre die Angemessenheit des zeitlichen Anteils der stationaren
gegenuber der ambulanten Weiterbildungszeit wiederholt zu Uberprifen und ggf. zu

reduzieren.

8.3 Ambulante Unterversorgung

Bisher orientiert sich die KV-rechtliche Bedarfsermittlung am Gebiet der Inneren Me-
dizin, nicht an den Schwerpunkten wie der Rheumatologie. Uber die Argumentation
einer ausreichenden internistischen Versorgung wurde vielfach eine rheumatologi-
sche Unterversorgung nicht akzeptiert, so dass entsprechender Antrage auf KV-
Zulassung haufig abgelehnt wurden. Es ist zu fordern, dass sich in Zukunft die Be-
darfsermittlung nach den in diesem Gutachten dargestellten Standards der Anzahl

von Rheumatologen richtet, die fur die regionale Versorgung der Bevdlkerung not-
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wendig sind. Fur die Entkopplung der Bedarfsermittlung vom Gebiet der Inneren Me-
dizin bietet auch die neue Weiterbildungsordnung mit der revidierten Facharztdefini-
tion wieder eine Gelegenheit, die zu nutzen ist. Im Benehmen mit den Koordinations-
und Servicestellen der Regionalen Kooperativen Rheumazentren ist diese Bedarfs-

frage fur Rheumatologen in Praxis und Ermachtigungsambulanz festzulegen.

Damit sich gerade auch angesichts der in Zukunft zu erwartenden generell reduzier-
ten Arztzahlen der arztliche Nachwuchs fur die Tatigkeit als Rheumatologe in der
ambulanten Versorgung entscheidet, muss das konkrete Berufsbild ausreichend att-
raktiv sein. Dazu gehort die Beseitigung von Sanktionen in Form von Regressen bei
Behandlung von Patientinnen mit einer RA gemal} geltenden Leitlinien bzw. Empfeh-
lungen von Fachgesellschaften. Leicht praktikable Formen der Begrindung von kos-
tenintensiven Behandlungen missen ausreichen.

Weiterhin ist insbesondere in der zur Zeit und mittelfristig absehbaren rheumatologi-
schen Unterversorgung im ambulanten Sektor eine Leistungsmengenbegrenzung
nicht sinnvoll. Sie wird dazu fuhren, dass es nicht zu dem geforderten Abbau, son-
dern zu einer weiteren Ausdehnung der bereits langen Wartezeiten fur eine rheuma-
tologische Vorstellung kommt und dass nur ein geringer werdender Teil der RA-
Patientinnen Uberhaupt jemals einen Spezialisten erreicht.

Weiterhin behindert sie eine leistungsgerechte Vergutung, die fur jede Berufsent-
scheidung relevant ist. Das Einkommen orientiert sich derzeit stark an technischen
Leistungen wie (immunologischen) Laboruntersuchungen und zu wenig an der in der
Rheumatologie besonders aufwandigen Anamnese, korperlichen Untersuchung und
Dokumentation. Mit der EinfUhrung des neuen Abrechungskatalogs EBM 2000plus
im Juli 2004 sollte die Chance flr entsprechende Korrekturen der Leistungsbewer-
tung genutzt werden. Als positiv ist in diesem Zusammenhang die geplante Beruck-
sichtigung der zeitaufwandigen Dokumentation fur das fachrheumatologische Quali-

tatsmanagement (18) (s. Abschnitt 4).

Angesichts einer Mindestausbildungszeit von derzeit 13 Jahren (6 Jahre Studium
und 7 Jahre internistische und rheumatologische Weiterbildung) sowie nach der neu-
en Weiterbildungsordnung 12 Jahren (6 Jahre Studium und 6 Jahre Weiterbildungs-
zeit), der hohen Verantwortung und des wirtschaftlichen Risikos einer Praxis wird von

vielen niedergelassenen Rheumatologen als Minimalgrenze das Einkommen eines
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angestellten Klinikoberarztes genannt (Grundvergitung etwa BAT | b bis BAT Ia).
Dieses personliche Einkommen nach Abzug der Praxisunkosten wird derzeit von
zahlreichen vertragsarztlich tatigen Rheumatologen bei weitem nicht erreicht (per-
sonliche Mitteilung Dr. Polimann, Vorsitzender des Berufsverbandes der Rheumato-
logen Bereich Nordrhein). Wegen der nicht zu unterschatzenden Bedeutung der E-
xistenzsicherung im dargestellten Minimalrahmen mussen angemessene Wege zu
ihrer Realisierung beschritten werden, wenn der rheumatologischen Unterversorgung

wirksam begegnet werden soll.

Damit die angestrebte Kooperation zwischen Rheumatologen und Hausarzten opti-
miert werden kann, miissen auch fiir die kooperierenden Arzte Hindernisse fiir Ver-
ordnungen aufgehoben werden, die auf Empfehlungen der Rheumatologen beruhen.
Die Forderung nach Aufhebung von Sanktionen flr leitliniengerechte Behandlung
betreffen sowohl die Medikamente einschliel3lich der selten notwendigen teuren Ver-
ordnung von Biologika als auch wichtige komplementare Mallinahmen wie die Heil-
und Hilfsmittel, insbesondere die aktivitatsfordernde Krankengymnastik und Ergothe-
rapie. Die vom letzten Bundesausschuss vorgelegten Anderungsempfehlungen der
Heilmittel-Richtlinien fihren bei Patientinnen mit einer RA zu einer weiteren Ver-
scharfung der bereits deutlichen Restriktionen des Kataloges von 2001. Das BGMS
hat am 16.2.2004 erklart, dass es diese Richtlinien mit wenigen Anderungen nicht
beanstandet. Der neue Gemeinsame Bundesausschuss wird voraussichtlich in Kurze
diese Anderungen vornehmen, ohne dass eine Anhorung aller Beteiligten und Betrof-
fenen erfolgt, was auch im Herbst 2003 nicht geschah. Die Richtlinien treten damit
am 1.4.2004 in Kraft. Die genannten wenigen Anderungen betreffen u.a. die Ermégli-
chung der langerfristigen Verordnung bei einigen exemplarisch genannten Erkran-
kungen und ,ahnlichen Fallen“. Der verbleibende geringe Spielraum besteht darin,
zu erreichen, dass entsprechend schwer betroffene Patientinnen mit einer RA als
»=ahnliche Falle” anerkannt werden und ,die notwendige Behandlung ohne Unterbre-
chung und ohne weiteren burokratischen Aufwand® erhalten

(Presseerklarung des BMGS vom 16.2.2004:
http://www.bmgs.bund.de/deu/gra/aktuelles/pm/bmgs04/d 104 4863.cfm).

Hinsichtlich des Gruppenfunktionstrainings und des Rehabilitationssportes werden

die seit 2003 gultigen Restriktionen von den Kostentragern konsequent angewandt.
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Hier sollten begriindete Ausnahmeregelungen wie sie flir RA-Patientinnen nicht sel-

ten zutreffen kdnnen, von den Kostentragern ermdglicht werden.

Hinsichtlich der Verfligbarkeit der nichtarztlichen Berufsgruppen, die an der rheuma-
tologischen Versorgung beteiligt sind, besteht derzeit Klarungsbedarf. In Kooperation
mit den Rheumazentren sollte eine Versorgungslandkarte erstellt werden, die Kran-
kengymnasten, Ergotherapeuten, Psychologen und Schmerztherapeuten erfasst, die
fur die Behandlung von RA-Patientinnen qualifiziert sind. Voraussetzung dafur ist die
Zusammenstellung von Qualifikationskriterien fur diese Berufsgruppen und die ge-
nannte Indikation. Fur die Zukunft sollten diese Qualifikationskriterien ahnlich dem
Vorgehen bei Zertifizierungen bei der Kassenzulassung unter Beachtung der Sicher-
stellung der regionalen Versorgung berucksichtigt werden. Angesichts der deutlichen
Hinweise auf Unterversorgung in diesen Bereichen, sind Strategien zur optimalen
Nutzung vorhandener qualifizierter Fachkrafte auch Uber sektorale Grenzen hinaus
zu entwickeln, z.B. Verfugbarkeit von Klinikpersonal fur die ambulante Versorgung
und ggf. umgekehrt Inanspruchnahme von Therapeuten in der Praxis fur stationar
behandelte Patientinnen.

Fur das ,Empowerment” der RA-Patientinnen leisten Patientenschulungen einen
wertvollen Beitrag. Sie werden im ambulanten Bereich bisher kaum durchgefuhrt, da
die Finanzierung von den Krankenkassen in der Regel abgelehnt wird. Hier ist drin-
gend eine Anderung geboten, zumal diese Interventionsformen hinsichtlich ihrer

Wirksamkeit und Kosteneffektivitat gut dokumentiert sind.

8.4 Akutklinische Unterversorgung

Mit der EinflGhrung des neuen Entgeltsystems nach Fallpauschalen (DRG’s) und Be-
rucksichtigung neuer Kriterien der primaren Fehlbelegung, ist eine deutliche Kon-
zentration auf Patientinnen mit einer schweren RA bzw. deren Komplikationen zu er-
warten. Unter Berucksichtigung der individuellen hauslichen und ambulanten Versor-
gungssituation von RA-Patientinnen muss die begriindete Ausnutzung des in den G-
AEP-Kriterien gegebenen Spielraumes fur soziale Faktoren, insbesondere fehlende
Versorgungsmoglichkeiten, als Grund fur eine akutstationare Aufnahme z.B. im

Schub der RA mdglich sein.
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Uber eine realistische Abbildung von Leistungen, wie sie fiir die stationare multimo-
dale Komplexbehandlung und Fruhrehabilitation z. B. mit OPS-Schlusseln prinzipiell
erfasst werden kdnnen, muss ein angemessenes Entgelt erreichbar sein. Weiterhin
muss eine gesonderte Vergutung notwendiger medikamentdser Therapieformen ein-
schliel3lich der teuren Biologika moglich sein, die gerade bei der stationar selektier-
ten Gruppe schwerkranker RA-Patientinnen haufiger indiziert ist. Sie kann nicht, wie
bereits bisher geschehen, Bestandteil des zur Verfigung gestellten Gesamtbudgets

sein.

Es sollte die Moglichkeit geschaffen und genutzt werden, im Anschluss an den akut-
stationaren Aufenthalt eine stationare oder ambulante Anschlussrehabilitation / AHB
bei entsprechender Indikation im gleichen Haus oder in einer anderen Einrichtung

durchzufihren. Dabei muss sichergestellt sein, dass

e die Struktur- und Prozessqualitat fur eine Anschlussrehabilitation/Anschluss-
heilbehandlung der RA sichergestellt wird und
e keine Kostenverlagerung in Folge eines verklrzten akutstationaren Aufenthaltes

auf einen anderen Trager stattfindet.

Rheumatologische Akutkliniken sollten im eigenen Haus oder in enger Kooperation
die vor- und nachstationare Versorgung von RA-Patientinnen sicherstellen. Von Be-
deutung kann auch der Ausbau der bisher wenig genutzten Moglichkeit der tageskli-
nischen Versorgung insbesondere in den Fallen sein, bei denen die Verfligbarkeit
bzw. Nutzung der Klinikressourcen sinnvoll ist (z. B. risikoreiche Behandlungsmal}-
nahmen, Nutzung des qualifizierten therapeutischen Teams).

Zukunftig ist auch die Erprobung neuer poststationarer Versorgungsmodelle zu emp-
fehlen, wie die bedarfsangepasste und ggfs. intensive ambulante pflegerische Ver-
sorgung nach einem kurzen akutstationaren Aufenthalt und entsprechend der Re-
konvaleszenzzeit und dem Erreichen der Rehabilitationsfahigkeit zeitlich versetzt
stattfindende ambulante oder stationare MalRnahmen der (Frih-)Rehabilitation. Bei
allen genannten MalRnahmen ist die Behandlungskontinuitat durch geeignete Vernet-

zung sicherzustellen.
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8.5 Rehabilitative Unterversorgung

Die durchschnittlich mehr als zweijahrige Krankheitsdauer bis zur ersten Rehabilitati-
onsmalinahme und der hohe Anteil von mehr als 40 % der fruhberenteten Frauen mit
einer RA, die keine Rehabilitationsmalinahme erhalten, gehéren zu wichtigen Hin-
weisen auf eine rehabilitative Unterversorgung. Entsprechend den vorliegenden Kri-
terien und Empfehlungen zum Rehabilitationsbedarf und zu Rehabilitationszielen bei
Patientinnen mit einer RA sollten betreuende Arzte und Kostentrager zur Initiierung
von RehabilitationsmalRnahmen bereits fruhzeitig motiviert werden. Da letztlich die
Patientinnen den Antrag auf Rehabilitation zu stellen haben, ist auch der Informati-
onsweg Uber Selbsthilfeorganisationen wie die Deutsche Rheumaliga verstarkt zu
nutzen.

Auch vor dem Hintergrund der ambulanten Unterversorgung mit Krankengymnastik,
Ergotherapie, Patientenschulung u. a. nicht arztlichen Behandlungsangeboten sowie
der besonderen Fokussierung auf Erhalt und Verbesserung der Alltagsaktivitaten und
(sozialen) Teilhabe einschliellich der Erwerbstatigkeit kommt der Rehabilitation von
RA-Patientinnen als eigenstandigem Sektor eine grof3e Bedeutung zu.

Umso wichtiger ist es, dass durch qualitatssichernde MalRhahmen gerade unter ver-
starkt gefuhrter Diskussion um Kostenreduktionen auch in der Rehabilitation die be-
sonderen Moglichkeiten der multidisziplinaren Versorgung nicht gefahrdet werden.
Die Sicherung der Struktur- und Prozessqualitat muss gegenuber Kostentragern und
Leistungserbringern durchgesetzt werden entsprechend vorhandener Empfehlungen
und Richtlinien. Exemplarisch ist fur das Patientenschulungsprogramm, das nur bei
30 % der RehabilitationsmalRnahmen bei RA durchgefuhrt wird, auch auf der Grund-
lage der im Gutachten dargestellten Kosten-Nutzen-Relation eine Erweiterung des

Angebotes dringend geboten.

Zu empfehlen ist ein Ausbau der bisher gering vorgehaltenen ambulanten Mal3nah-
men zur medizinischen Rehabilitation fur Patientinnen mit einer RA. Zweifellos
kommt ein Teil der Patientinnen nur fur stationare MaRnahmen in Frage, da auf
Grund eingeschrankter Mobilitat und ausgepragter Allgemeinsymptome wie Erschop-
fungszustande und Morgensteifigkeit die tagliche An- und Abreise zum Rehabilitati-
onszentrum nicht zumutbar ist. Andererseits geben 21 % der RA-Kranken an, dass
sie sich wegen der Bindung an das unmittelbare soziale Umfeld nicht zu einer statio-

naren Rehabilitationsmalinahme entschlielRen kénnen (5). Ein grofler Teil dieser Pa-
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tientinnen wirde ambulante Rehabilitationsangebote annehmen. Handlungsbedarf
kann dabei noch bezuglich der Unterstutzung bei der Erledigung hauslicher Pflichten
bestehen.

Ein weiterer Ablehnungsgrund von RehabilitationsmalRnahmen sind in 17 % arbeits-
platzbezogene Bindungen und Probleme. Hier ist eine Flexibilisierung von Rehabilita-
tionsangeboten vor allem im ambulanten Bereich, aber auch im rehabilitativ stationa-
ren Sektor mit MalRnahmen zu fordern, die mit der Fortsetzung der Arbeitstatigkeit
vereinbar sind, z. B. uber mehrere Wochen bis Monate gestreckte Angebote ggf. mit

Einbeziehung der Wochenenden.

Damit verbunden ist die Notwendigkeit eines differenzierten langfristigen Rehabilita-
tionsplanes, der die Abweichung von starren Rehabilitationskonzepten im Rahmen
der 3wdchigen Regeldauer und ganztagigen Angeboten ermdéglicht. Fur die als Hin-
derungsgrund angefiihrte schwierige Abgrenzbarkeit der Kostentragerzustandigkeit
(vor allem zwischen den Krankenkassen und der Rentenversicherung) mussen ge-

meinsam LOosungen entwickelt werden.

Wichtige Handlungsfelder und Handlungsempfehlungen sind abschlieRend in Tab.

25 zusammen gefasst.
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Tab. 25: Zusammenfassung relevanter Handlungsfelder und Handlungs-

empfehlungen

Handlungsfeld

Handlungsempfehlung

Ubergeordnete

Aspekte

verzogerungsfreie kontinuierliche und leitliniengerechte
Versorgung

(Mit-)Betreuung durch internistische Rheumatologen
Klarung, Gestaltung und Nutzung von (vernetzten) Ver-
sorgungsstrukturen mit Unterstitzung der Koordinati-
ons- und Servicestellen der Regionalen Kooperativen
Rheumazentren

~,Empowerment® der RA-Patientinnen (Schulungs-
programme, Patientenselbsthilfegruppen u.a.)

fur wohnortnahe Versorgung regionale Disparitaten der
rheumatologischen Praxen und Ermachtigungs-
ambulanzen beseitigen

Zugang zu qualifizierter Komplextherapie in Praxis und
Klinik sicherstellen

Berichterstattung zu qualitatssichernden Mallnahmen
aller Beteiligten im Versorgungsnetz inkl. standardisierte
Dokumentation und Teilnahme an Qualitatszirkeln
Umsetzung von Empfehlungen und Leitlinien der RA-
Versorgung bei konkreter Vertragsgestaltung zwischen
Leistungserbringern und Kostentragern zu neuen Mo-

dellen wie integrierter Versorgung

Rheumatolo-
gische Weiter-

bildung

Klarung und Sicherstellung ambulanter und stationarer
Weiterbildungskapazitaten

Ggf. Reduktion des Anteils der stationaren gegenuber
der ambulanten Weiterbildungszeit in der Muster-

weiterbildungsordnung bei Verlagerung von derzeitiger




-82-

stationarer Versorgung gleicher Manifestationen und
Komplikationen rheumatischer Erkrankungen in den

ambulanten Bereich

Ambulante Un-

terversorgung

Entkopplung der Bedarfsermittlung fur vertragsarztlich
tatige bzw. ermachtigte Rheumatologen vom Gebiet der
Inneren Medizin (und Allgemeinmedizin nach der neuen
Musterweiterbildungsordnung)

Beseitigung von Sanktionen (Regressen) fur Rheuma-
tologen und kooperierende Arzte und Therapeuten bei
Behandlung gemal} geltenden Leitlinien bzw. Empfeh-
lungen

leicht praktikable Formen der Begrundung von kosten-
intensiven Behandlungen

keine Leistungsmengenbegrenzung
leistungsbezogenes Einkommen mit Planungssicherheit
Klarung der ggf. sektoribergreifenden Verfligbarkeit der
nichtarztlichen Berufsgruppen (Versorgungslandkarte
vor allem fur Krankengymnasten, Ergotherapeuten,
Psychologen und Schmerztherapeuten)
Rheumatologische Fort- und Weiterbildung fir nichtarzt-
lichen Berufsgruppen mit Erstellung und Anwendung
von Qualifikationskriterien / Zertifizierungen
Kassenfinanzierung des Patientenschulungsprogramms

fur RA-Patientinnen

Akutklinische Un-

terversorgung

Akzeptanz des arztlichen Ermessensspielraums fur a-
kutstationare Versorgung bei individuell begrindeter
medizinischer oder sozialer Indikation (trotz abwei-
chender enger Kriterien der Fehlbelegung)
angemessenes Entgelt durch realistische Abbildung von
Leistungen z.B. fur multimodale Komplexbehandlung
und Fruhrehabilitation (geeignete OPS-Schlussel) und

gesonderte Erstattung notwendiger Therapieformen ein-
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schlie3lich der teuren Biologika

Sicherstellung der vor- und nachstationare Versorgung
bzw. stationaren oder ambulanten Anschlussreha-
bilitation / AHB bei hoher Struktur- und Prozessqualitat
ohne auf einen anderen Trager

Ausbau der tagesklinischen Versorgung

Rehabilitative Un-

terversorgung

frihzeitige Motivierung betreuender Arzte und Kosten-
trager zur Initiierung von Rehabilitationsmaf-nahmen
trotz Kostendruck Sicherung der Struktur- und Prozess-
qualitat inkl. der nicht-arztlichen Behand-lungsangebote
sowie der besonderen Fokussierung auf Alltagsaktivita-
ten und Teilhabe / Erwerbstatigkeit

Ausbau von ambulanten Rehabilitationsmaflinahmen

Flexibilisierung von Rehabilitationsangeboten
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sorgung in rheumatologischen Akut-Kliniken in NRW einschliel3lich der Ergeb-
nisse einer aktuellen Umfrage im Januar 2004 zur Belegung in den Jahren
2002 und 2003,

e Herrn W. Gerwinn, Leiter der Abteilung Rehabilitation der Landesversiche-
rungsanstalt Westfalen-Lippe, fur die Uberlassung von Daten zu Rehabilitati-
onsmallnahmen der LVA wegen der Diagnose RA im Jahr 2002,

e Herrn Dr. Pollmann, Vorsitzender des Berufsverbandes Deutscher Rheumato-
logen Landesverband Nordrhein-Westfalen,

e Frau Donhauser-Gruber, Vorsitzende der Deutschen Gesellschaft medizini-
scher Assistenzberufe in der Rheumatologie, fur Informationen zu Mitgliedern
der Gesellschaft aus Nordrhein-Westfalen,

e Frau Dipl.-Psych. S. Mattussek fur Daten zur Durchfuhrung von Patienten-
schulungen bei Patientinnen mit einer RA,

e Herrn Prof. Dr. M. Schneider, Sprecher des Regionalen Kooperativen Rheu-
mazentrums Dusseldorf e.V. und der Arbeitsgemeinschaft Regionaler Koope-
rativer Rheumazentren in der DGRh sowie Herrn Prof. Dr. E. Genth Sprecher
des Rheumazentrums Aachen-Koéln-Bonn fur Informationen zu den Rheuma-
zentren in NRW,
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e dem Ministerium fir Gesundheit, Soziales, Frauen und Familien des Landes
NRW fur die Uberlassung der Krankenhausstatistik 2002,

e der Kassenarztlichen Vereinigung Westfalen-Lippe fur die Mitteilung der Ver-
tragsarzte und ermachtigten Krankenhausarzte fur internistische Rheumatolo-

gie und orthopadische Rheumatologie.
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