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Liebe Leserinnen und Leser,

In Deutschland sind ca. 17 Millionen Menschen von Erkrankungen des Bewegungsap-
parates betroffen. In einer dlter werdenden Gesellschaft wird diese Zahl weiter zuneh-
men. Schmerzen, kérperliche Funktionseinschrankungen, Verlust an Lebensqualitét,
bei schwereren Verlaufsformen Behinderung und sogar verringerte Lebenserwartung
kennzeichnen die vielfaltigen Erscheinungsformen des Rheumas.

Rheuma kann jeden treffen: Kinder, Jugendliche, Menschen im Berufsleben oder dltere
Mitbiirger.

Die Deutsche Rheuma-Liga kiimmert sich als gréfite Selbsthilfeorganisation im deut-
schen Gesundheitswesen um die Verbesserung der gesundheitsbezogenen Lebens-
situation von Menschen mit Rheuma. 2005 wurde von uns erstmals ein Aktionsplan
Rheuma erstellt. Darin sind Politiker sowie die Akteure im Gesundheitswesen auf-
gefordert worden, durch gezielte Mainahmen die Lage der Rheumakranken zu ver-
bessern.

Seit dieser Zeit hat es viele gesundheitspolitische Verdnderungen gegeben. Neue
Medikamente stehen zur Verfiigung, Versorgungsstrukturen wurden veréandert und
Forschungsprojekte ausgewertet. Daher haben wir gut zehn Jahre spater die Situation
rheumakranker Menschen erneut analysiert. Neue Forderungen an Politik, Leistungs-
erbringer und Kostentrager haben sich ergeben, die im Aktionsplan Rheuma eindeutig
benannt sind.

Wir hoffen sehr, dass der hier vorliegende Aktionsplan Rheuma 2016 auf grofies Inte-
resse stofien wird, damit die Lebensqualitat fiir alle rheumakranken Menschen weiter
verbessert wird.

Rotraut Schmale-Grede
Prasidentin der Deutschen Rheuma-Liga
Bundesverband
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Einleitung

In Deutschland leben etwa 17 Millionen Menschen mit einer rheu-

matischen oder muskuloskelettalen Erkrankung. Dazu gehéren:

1. Entziindlich-rheumatische Krankheiten, wie rheumatoide
Arthritis, Spondyloarthritiden (z. B. Morbus Bechterew), Kol-
lagenosen, Vaskulitiden sowie entziindlich-rheumatische Er-
krankungen im Kindes- und Jugendalter.

2. Degenerativ-rheumatische Erkrankungen, wie Arthrosen.

3. Stoffwechselbedingte Erkrankungen mit Manifestation an den
Bewegungsorganen wie Osteoporose oder Gicht.

4. Chronische Schmerzsyndrome des Bewegungsapparates, wie
die Fibromyalgie oder chronischer Riickenschmerz.

Die entziindlich-rheumatischen Erkrankungen werden oft als

~Rheuma im engeren Sinne" bezeichnet. Eines ihrer Kennzei-
chen ist eine Stérung des Immunsystems. Diese Formen von
Rheuma verlaufen in der Regel chronisch und schubweise.
Haufig betreffen sie nicht nur das Skelett, sondern auch innere
Organe, das Nervensystem oder die Haut. Die Krankheiten sind
duflerst schmerzhaft. Sie filhren unbehandelt zur fortschreiten-
den Zerstérung von Gelenken (rheumatoide Arthritis) oder zur
Versteifung der Wirbelsaule (Morbus Bechterew). Bei den Kol-
lagenosen und Vaskulitiden kénnen die Organschiden lebens-
bedrohlich sein. In der Regel sind die Erkrankungen nicht heil-
bar. Etwa zwei Prozent der erwachsenen Bevélkerung leiden an
entziindlich-rheumatischen Erkrankungen. Allein die rheuma-
toide Arthritis betrifft in Deutschland etwa 550.000 Erwachsene -
Frauen etwa dreimal haufiger als Manner.

So genannte degenerative Gelenkerkrankungen, wie die Ar-
throsen sind weit verbreitet. Nach Schatzungen leben in Deutsch-
land ca. 5 Millionen Menschen mit einer Arthrose, die medika-
ment6s behandelt wird. Frauen erkranken signifikant haufiger als
Ménner. Die Krankheit zeigt sich in Schaden an Gelenkknorpel
und -knochen. Ausléser sind Uber- oder Fehlbelastungen der
Gelenke. Typisch sind starke Schmerzen und teilweise schwere
Bewegungseinschrankungen.

Zu den Stoffwechselerkrankungen mit rheumatischen Be-
schwerden zéhlen Osteoporose und Gicht. Bei der Osteoporose
ist der Knochenstoffwechsel gestort: Die Knochen werden insta-
bil und anfallig fiir Briiche. Die Krankheit kann eine Folge von ent-
ziindlichem Rheuma sein. In Deutschland leben nach Schétzun-
gen mindestens 4 Millionen Betroffene. An Gicht leiden 950.000
Erwachsene. Das sind 1,4 Prozent der erwachsenen Bevélkerung.

Unter den chronischen Schmerzsyndromen des Bewegungs-
apparates ist der chronische Riickenschmerz die weitaus
haufigste Erkrankung. Bei rund 6 Mio. Erwachsenen sind die

Schmerzen so stark, dass sie zu einer Behinderung fithren. Wei-
tere 5,5 Mio. geben an, erhebliche Riickenschmerzen zu haben.
Diese Krankheitsgruppe verursacht in Deutschland die langsten
Arbeitsunfahigkeitszeiten. Das Fibromyalgiesyndrom ist eine
komplexe muskuloskelettale Schmerzkrankheit. Sie betrifft in
Deutschland 1,5 Millionen Menschen. Begleiterscheinungen
sind haufig Mudigkeit, Schlafstérungen sowie eingeschrankte
Leistungsfahigkeit.

Auch junge Menschen erkranken

An rheumatischen und muskuloskelettalen Erkrankungen lei-
den nicht nur éltere Menschen. Gerade bei den degenerativen
Formen und der Osteoporose steigt die Zahl der Betroffenen mit
dem Lebensalter, doch entziindliches Rheuma und Fibromyalgie
konnen jeden treffen. In Deutschland haben schatzungsweise
13.000 Kinder und Jugendliche unter 18 Jahren eine Juvenile idio-
pathische Arthritis.

Aufgrund der besonderen Anforderungen an die Versorgung
rheumakranker Kinder und Jugendlicher wurde ein eigener
»Aktionsplan fiir rheumakranke Kinder und Jugendliche" erar-
beitet. Dieser kann auf der Internetseite der Rheuma-Liga nach-
gelesen werden (@www.rheuma-liga.de).

Einschrankungen gehdren zum Alltag

Die Therapiemdéglichkeiten sind besser geworden. Wenn die
Behandlung rechtzeitig beginnt, kann sie bei einem Teil der
Betroffenen viele Einschrankungen verhindern. Trotzdem fiihrt
eine rheumatische oder muskuloskelettale Erkrankung immer
noch haufig zu einschneidenden Veranderungen im Leben. Oft
gehoren dauerhafte Schmerzen, Bewegungs- und Funktions-
einschrankungen, Miidigkeit sowie eine standige Medikation
zum Alltag - und das ein Leben lang. In den Jahren 2011 und
2014 gaben ca. 40 Prozent aller RA-Erkrankten an, eine relevan-
te Behinderung im Alltag zu haben. Viele Erkrankte miissen sich
beruflich neu orientieren oder in Rente gehen. Hinzu kommen
der Verlust an Lebensqualitat und die erheblich eingeschrénkte
Teilhabe am gesellschaftlichen Leben. Viele dieser Menschen
haben auflerdem mit dem Unverstidndnis ihrer Umwelt zu
kampfen - insbesondere, wenn die Erkrankung nicht sichtbar ist.
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Veranderungen sind notwendig

Rheumatische und muskuloskelettale Erkrankungen sind schwer
zu diagnostizieren und bedeuten fiir viele Betroffene eine Odys-
see von Arzt zu Arzt. Die Versorgung rheumakranker Menschen
ist in vielen Regionen zurzeit durch Unter- und Fehlversorgung
gekennzeichnet. Oft vergehen Jahre bis zur Diagnose.

Die grofiten Erfolgsaussichten bestehen, wenn Betroffene friih
und richtig versorgt werden. Eine friihe Behandlung kann Behin-
derungen vorbeugen.

Rheuma belastet nicht nur den Einzelnen, sondern auch die
Volkswirtschaft. Bereits heute verursachen muskuloskelettale

Erkrankungen Behandlungskosten in Hohe von 28 Milliarden
Euro. Sie fiithren die Statistik der haufigsten Ursachen fiir Ar-
beitsunféhigkeitstage an. Daher ist es dringend erforderlich, die
medizinische Versorgung und Rehabilitation rheumakranker
Menschen zu verbessern. Dazu gehért auch, die Erforschung
der Erkrankungen und der Therapieméglichkeiten weiter vor-
anzubringen.

Viele Schritte sind notwendig, um die Situation rheumakranker
Menschen zu verbessern. Jeder einzelne Schritt tragt dazu bei.
Rheuma braucht Veranderung - dafiir steht der Aktionsplan
Rheuma.
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Rheuma: Handeln, bevor es zu spat ist

Aufklarung, Pravention und Fritherkennung kénnen
viele schwere Krankheitsverlaufe verhindern.

Pravention

Rheumatische und muskuloskelettale Erkrankungen sind viel-
faltig und verlaufen unterschiedlich. Deshalb gelten auch in
der Préavention nicht immer die gleichen Anforderungen. Das
Hauptaugenmerk liegt darauf, Erkrankungen friih zu erkennen.
Die sekundire und tertidre Pravention zielt darauf ab, die Aus-
wirkungen der Krankheit (funktionelle und strukturelle Schaden
und eingeschrankte gesellschaftliche Teilhabe) zu mindern und
Folgekrankheiten zu verhindern.

Das 2015 in Kraft getretene Praventionsgesetz enthalt zwar
Verbesserungen im Hinblick auf die finanzielle Gestaltung
und Koordination auf kommunaler Ebene sowie auf Landes-
ebene. Pravention wird in Deutschland aber immer noch nicht
als gesamtgesellschaftliche Aufgabe definiert, sondern primar

in die Verantwortung der Akteure der gesetzlichen Kranken-
versicherung gestellt. Pravention steigert die Lebensqualitat,
und sie reduziert die Kosten fiir Behandlung und Krankheits-
folgen. Das ist umso wichtiger, als der Anteil &lterer Menschen
an der Gesamtbevolkerung steigt - und damit auch die Zahl
chronisch kranker Menschen. Es ist damit zu rechnen, dass
mit der Alterung der Gesellschaft vor allem Erkrankungen wie
Arthrose und Osteoporose, aber auch entziindliche rheuma-
tische Erkrankungen wesentlich zunehmen werden. Pravention
muss gleichberechtigt neben Kuration, Pflege und Rehabilita-
tion gestellt werden.

Bisher werden jedoch weder bei der Primar- noch bei der Sekun-
dar- oder Tertiarpravention alle Méglichkeiten ausgeschopft.

(D DAS IST ZU TUN

definieren.

rechtigt neben der Primérpravention berticksichtigen.

— Der Gesetzgeber muss Pravention als gesamtgesellschaftliche Aufgabe

- Die Bundesregierung und die Krankenkassen miissen bei der Ausweitung
von Préaventionsmafinahmen die Sekundér- und Tertidrpravention gleichbe-
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Rheumatische Erkrankungen durch
Aufklarung verhindern

Die Ursachen vieler rheumatischer Erkrankungen sind noch nicht
erforscht. Bei einigen gibt es inzwischen jedoch immerhin Hinwei-
se auf mogliche Risikofaktoren: Neuere Forschungsergebnisse
zeigen zum Beispiel, dass Raucher bei entsprechender geneti-
scher Veranlagung wesentlich gefahrdeter sind, an rheumatoider
Arthritis zu erkranken. Zudem verlduft die Krankheit bei ihnen
schwerer, und Therapien sind weniger wirksam. Ubergewicht
und Fehlbelastungen erhéhen das Risiko, eine Arthrose zu ent-
wickeln. Eine Adipositas verschlechtert den Verlauf einer rheu-

matoiden Arthritis. Umgekehrt gilt es mittlerweile als erwiesen,
dass eine ausgewogene Erndhrung und regelméfiige Bewegung
ganz wesentlich dazu beitragen, Osteoporose, Arthrose, Riicken-
schmerzen und sogar entziindliches Rheuma zu verhindern.

Auf diese Zusammenhénge wird viel zu selten hingewiesen.
Wenn Praventionskampagnen dazu aufrufen, Risikofaktoren
auszuschalten, thematisieren sie bislang nur Herz-Kreislauf-
Erkrankungen, Diabetes und iibertragbare Krankheiten.

(D DAS IST ZU TUN

die Deutsche Rheuma-Liga bei der Konzeption einbeziehen.

— Die Initiatoren von Praventionskampagnen wie die Bundeszentrale fiir
gesundheitliche Aufkldrung (BzgA) miissen rheumatische Erkrankungen bei
Préventionskampagnen besser beriicksichtigen und Patientenverbande wie

Behinderungen und Krankheitsfolgen
vermeiden

Es ist moglich, den Verlauf einer rheumatischen Erkrankung
durch Sekundar- und Tertidrpravention positiv zu beeinflussen.
Dies muss auch geschehen. Gezielte und friihzeitige Therapien
kénnen Folgekrankheiten entziindlicher rheumatischer Erkran-
kungen (z.B. Osteoporose und Arteriosklerose) verhindern. Be-
gleiterkrankungen, wie Arteriosklerose verkiirzen die Lebenser-
wartung erheblich.

Entziindliches Rheuma kann Behinderungen verursachen. Diese
machen betroffene Menschen héufig erwerbsunféhig oder be-
eintrachtigen ihre Teilhabe am gesellschaftlichen Leben. Eine
friihzeitige Therapie kann oft beides verhindern. Daher miissen
im Rahmen einer komplexen, alle Bereiche abdeckenden medi-
zinischen und rehabilitativen Versorgung die erforderlichen
Mafinahmen koordiniert erbracht werden. Was das im Einzel-
nen bedeutet, ist Inhalt des nachsten Kapitels.

(D DASIST ZU TUN

- Kassenérztliche Vereinigungen, Arztekammern,
Fachgesellschaften, Berufsverbidnde und Kranken-
kassen miissen dazu beitragen, dass Arzte besser
tiber die Sekundérerkrankungen bei den entziindlichen
rheumatischen Erkrankungen informiert sind.

= Arzte miissen in der Therapie die Vermeidung von
Folgeerkrankungen besser berticksichtigen. Bei der Be-
handlung von entziindlichem Rheuma miissen internis-
tische Rheumatologen alle erforderlichen Mafinahmen
zur Verhinderung von Folgeerkrankungen ergreifen.

— Hausérzte und andere Primérérzte miissen friihzeitig
tiberweisen, um zu verhindern, dass die Erkrankungen
sich verschlimmern.

- Krankenkassen und Arzte miissen Therapien und
Rehabilitationsleistungen stérker einsetzen und fordern,
wenn diese sich dazu eignen, Behinderungen zu ver-
meiden und Krankheitsfolgen zu mindern.
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”

Rechtzeitige Therapie hilft
¥%\ Operationen vermeiden.

Rheuma: Die richtige Hilfe zur rechten Zeit

Die Behandlung rheumakranker Menschen ist vielféltig:
Medikamente, Bewegungstherapien, Operationen, Hilfsmittel.
Hier ist Teamwork gefragt.
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Medizinische Versorgung und Rehabilitation besser verzahnen

Zur medizinischen Versorgung von Menschen mit rheumati-
schen und muskuloskelettalen Erkrankungen tragen viele Ak-
teure bei: Priméararzte, Facharzte, aber auch eine Vielzahl von
nichtérztlichen Therapeuten und Experten, nicht zuletzt die
Selbsthilfe. Sie alle miissen eng zusammenarbeiten, damit die
Diagnose der Erkrankung, die medizinische Versorgung und
die Rehabilitation rheumakranker Menschen gelingen. Viele der
Erkrankungen sind schwer zu diagnostizieren. Bis die Diagnose
gestellt ist, konnen Jahre vergehen. Das ist umso dramatischer,
als gerade fiir entziindlich-rheumatische Erkrankungen gilt: Je
friiher eine zielgerichtete Therapie beginnt, desto hcher ist die
Wahrscheinlichkeit, dass sie die Erkrankung mildert, verlangsamt
oder im giinstigsten Fall zum Stillstand bringt.

Selektivvertrage 16sen die Probleme nicht

Regelungen, die die Zusammenarbeit von Haus- und Fachérz-
ten erleichtern sollen, werden in der Praxis oft nicht umgesetzt.
Auch Selektivvertrage enthalten meist nur das, was Einsparef-
fekte verspricht. Eine umfassende und koordinierte Versor-

Im deutschen Sozialsystem gehen zahlreiche Defizite in der
Versorgung auf die mangelnde Zusammenarbeit der Leis-
tungserbringer und auf Schnittstellenprobleme zwischen den
verschiedenen Sozialversicherungsbereichen zuriick. Trotz aller
Beteuerungen von Seiten der Politik und der Kostentrager ori-
entiert sich die Behandlung oft nicht an Bedarf und Bediirfnis-
sen chronisch erkrankter Menschen. Stattdessen geben die
Bedingungen der einzelnen Versorgungssektoren (ambulant,
stationdr und Rehabilitation) und die dort vorhandenen Leis-
tungsanreize den Ausschlag.

gung ist selten. Auflerdem besteht die Gefahr, dass neben
vorhandenen sektoralen Barrieren je nach Region und Kas-
senzugehdorigkeit zusatzliche Unterschiede in der Versorgung
entstehen.

ASV als Chance fir komplexe Falle begreifen

Der Gesetzgeber hat die Ambulante Spezialfacharztliche Versor-
gung (ASV) fiir die rheumatologischen Erkrankungen eingefiihrt.
Diese ermdglicht eine vernetzte Versorgung fiir Betroffene. Aus
Sicht der Rheuma-Liga geht es nun darum, die vorhandenen
Qualitatsstandards der Spezialambulanzen (Ambulanzen nach

DMP rasch einfiihren

Ein Disease Management Programm (DMP) fiir die rheumatoide
Arthritis wiirde insbesondere die Zusammenarbeit an der Schnitt-
stelle zwischen Hausarzt und internistischen Rheumatologen

12

§ 116b SGB V) zu erhalten. Dariiber hinaus ist das Ziel, die Zu-
sammenarbeit der Leistungserbringer aller Bereiche so zu ver-
bessern, dass eine koordinierte Versorgung auch au8erhalb von
Selektivvertragen und ASV die Regel wird.

verbessern. Die Deutsche Rheuma-Liga hat erstmals 2005 einen
Antrag fiir ein entsprechendes DMP eingereicht, der 2014 erneuert
wurde. Es muss nun so schnell wie moglich entwickelt werden.

Rheuma braucht eine starke Stimme Aktionsplan fiir rheumakranke Menschen



(D DAS IST ZU TUN

~Rheuma-Lotse" neu zu bewerten.

einem Ort erhalten.

toide Arthritis entwickeln.

- Krankenkassen und Leistungserbringer miissen unter Beteiligung der
Selbsthilfe eine komplexe Versorgung von Patienten mit rheumatischen und
muskuloskelettalen Erkrankungen in der Regelversorgung gewahrleisten.
Dabei miissen alle Versorgungsbereiche einbezogen werden.

- Krankenkassen und Leistungserbringer sollen erfolgreiche Modelle in die
Regelversorgung tiberfiihren, wenn sie sich in Selektivvertragen bewéhrt ha-
ben. In diesem Zusammenhang sind die Erfahrungen aus dem Modellprojekt

— Haus- und Fachérzte miissen besser zusammenarbeiten, und sie miissen die
gesetzlich vorgesehene Moglichkeit zum Informationsaustausch nutzen.

- Der Gemeinsame Bundesausschuss muss die Ambulante Spezialfacharzt-
liche Versorgung so ausgestalten, dass Menschen mit entziindlichen rheuma-
tischen Erkrankungen eine qualitativ hochwertige koordinierte Versorgung an

— Der Gemeinsame Bundesausschuss muss schnell ein DMP fiir die rheuma-

Gute Aus- und Weiterbildung der Arzte sichern

Der derzeitige Stand der studentischen Ausbildung fiir den Be-
reich internistische Rheumatologie ist in Deutschland ungleich
verteilt und wird unterschiedlich praktiziert. Das betrifft die
Anzahl der Pflichtvorlesungsstunden, die Stundenzahl an prak-
tischen Ubungen und die Anzahl der Patienten mit entziindli-
chem Rheuma, die Studenten wéhrend ihrer Ausbildung sehen.
Auf 36 medizinischen Fakultdten kommen nur sieben eigenstan-
dige internistisch-rheumatologische Lehrstiihle, die weisungs-
frei arbeiten. Diese bieten deutlich mehr Ausbildungsstunden
an. Nach wie vor existiert eine Reihe medizinischer Fakultéten
in Deutschland, an denen Rheumatologie gar nicht oder nur
durch Einzelpersonen in untergeordneter Funktion gelehrt wird.

Im Median sieht ein Medizinstudent wahrend seines Studi-
ums nur fiinf Patienten mit rheumatischen Erkrankungen. Im
Vergleich zu den Vorjahren lasst sich in der praktischen Lehre
keine Verbesserung erkennen. Eine hinreichende Ausbildung
ist schon durch die schlechten strukturellen Voraussetzungen
in der internistischen Rheumatologie kaum méglich. Das fiihrt
dazu, dass beispielsweise Primararzte nicht gentigend tiber die
rheumatischen Erkrankungen wissen. Das reicht nicht aus, um
die Auszubildenden an das Fach Rheumatologie heranzufiih-
ren. Daher muss an jeder medizinischen Fakultit ein internis-
tisch-rheumatologischer Lehrstuhl geschaffen werden.

Auch wahrend der Weiterbildung fiihlen sich Hauséarzte im Fach
Rheumatologie deutlich schlechter ausgebildet als in den meis-
ten anderen internistischen Fachern. Dies fiihrt zur Unsicherheit

bei der Behandlung von Patienten mit entziindlich-rheumati-
schen Krankheitsbildern.

Da selbst Grof3kliniken héufig keine Abteilung fiir internistische
Rheumatologie haben, spielt das Fachgebiet auch in der Wei-
terbildung vieler junger Arzte keine Rolle. In Kliniken der Maxi-
malversorgung sollte Rheumatologie daher immer vertreten
sein, sei es direkt oder in Kooperation mit rheumatologischen
Akutkliniken. Ohne ein funktionierendes Weiterbildungssystem
besteht die Gefahr, dass die internistischen Rheumatologen
langsam aussterben. Dies hatte untragbare Folgen fiir die Ver-
sorgung. Viele Facharzte, die Rheumatologen ausbilden konn-
ten, machen dies in der Praxis nicht, weil der Stellenplan der
Klinik es nicht zulasst, Weiterbildungsassistenten einzustellen -
und niedergelassene Fachérzte finanzielle Nachteile haben,
wenn sie Weiterbildungsassistenten beschaftigen.

So erhielten im Jahr 2015 nur 56 Arzte die Anerkennung in inter-
nistischer Rheumatologie. Um die Zahl der Weiterbildungen zu
erhohen, hat die pharmazeutische Industrie in den letzten Jahren
mit Stipendien die Weiterbildung geférdert. Aus Sicht der Deut-
schen Rheuma-Liga ist dies bedenklich und |6st das Problem lang-
fristig nicht. Vielmehr miissen zur Lésung des Problems struktu-
relle MafSnahmen an Universitaten und Kliniken getroffen werden.
Dariiber hinaus sollten auch facharztlich weitergebildete internis-
tische Rheumatologen wieder als Facharzt arbeiten konnen, wenn
sie sich eigentlich fiir eine Tatigkeit als Hausarzt entschieden ha-
ben. Dann kdnnten sie mehr rheumakranke Menschen behandeln.
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-

-

Die Landesregierungen und Universitaten miissen die Zahl der Lehrstiihle
fur internistische Rheumatologie erhéhen. Mit der klaren Forderung: Jede
medizinische Fakultdt muss einen internistisch-rheumatologischen Lehrstuhl
haben.

Die Landesregierungen und Universitdten miissen dafiir sorgen, dass die
Rheumatologie an allen medizinischen Fakultéten in obligatorischen Block-
praktika und Vorlesungen in angemessenem Umfang gelehrt wird. An jeder
medizinischen Fakultat muss die Rheumatologie zusétzlich als Wahlfach an-
geboten werden. Dabei miissen alle Bereiche der Erkrankungen des rheumati-
schen Formenkreises Inhalt der Lehre sein. Die rheumatologische Ausbildung
muss Aufgabe von internistischen Rheumatologen sein.

Die Rheumakliniken und die niedergelassenen internistischen Rheumato-
logen miissen eine ausreichende Anzahl von Weiterbildungsstellen fiir die
Rheumatologie zur Verfiigung stellen.

Der Gesetzgeber muss die Finanzierung der Mehrkosten von Kliniken und
Arztpraxen fiir die Weiterbildung von Arzten durch 6ffentliche Mittel sicher-
stellen.

Der Gesetzgeber soll den Wechsel von Fachérzten fiir Innere Medizin und
Rheumatologie aus dem hausérztlichen in den fachdrztlichen Versorgungsbe-
reich erméglichen.

Hausérzte, Orthopaden, Padiater und andere Primérarzte sollen die Mog-
lichkeit erhalten, regelmaflig an industrieunabhéangigen Fortbildungen zu den
Erkrankungen des rheumatischen Formenkreises teilzunehmen.

Die Bundesarztekammer muss die Weiterbildung fiir die konservative Ortho-
padie verbessern, indem sie die Musterweiterbildungsordnung fiir den
Facharzt fiir Orthopédie und Unfallchirurgie so andert, dass die konservativen

Inhalte besser abgedeckt sind.

Schnellere Diagnose und Therapie fiir entziindliche

rheumatische Erkrankungen sichern

Eine frithzeitige korrekte Diagnose und ein rechtzeitiger Einsatz
der Therapie kénnen sich positiv auf den Verlauf der Krankheit
auswirken. Aber noch vergeht zwischen den ersten Symptomen
und der Diagnose zu viel Zeit. Bei der rheumatoiden Arthritis
betrug nach den Daten der Kerndokumentation® der regionalen
Rheumazentren aus dem Jahr 2014 die mittlere Krankheitsdauer
14 Monate bis zum Erstkontakt mit dem internistischen Rheu-
matologen.

1 Instrument der Erfassung, Bewertung und Uberpriifung von Prozessen
und Ergebnissen rheumatologischer Versorgung

14

Ein Drittel der Patienten sah den internistischen Rheumatologen
erst nach einem Jahr Krankheitsdauer. Bei Morbus Bechterew
betrug der Zeitpunkt vom Erkrankungsbeginn bis zur Vorstellung
beim internistischen Rheumatologen sogar 3,1 Jahre. Berichte
von Betroffenen zeigen, dass speziell bei Bechterew-Erkrankten
auflerhalb der Versorgung in Rheumazentren erheblich langere
Zeiten bis zur Diagnose vergehen. Besondere Probleme beste-
hen auch bei den seltenen rheumatischen Erkrankungen. Sie
werden viel zu oft nicht erkannt. Beim systemischen Lupus
erythematodes wird der internistische Rheumatologen nach
1,8 Jahren hinzugezogen.
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Defizite beim Zugang zur spezialisierten Versorgung

Griinde fiir diese sind vor allem zu lange Wartezeiten auf
Termine bei den internistischen Rheumatologen. Viele rheu-
matologische Praxen und Ambulanzen versuchen inzwischen,
durch Frihsprechstunden eine frithere Diagnosestellung zu
erreichen. Dort erhalten Betroffene mit Verdachtsdiagnosen
schnell einen Termin. Die Zahl der Frithsprechstunden ist zwar
gestiegen, aber es gibt sie langst noch nicht flaichendeckend.
Neben der Ausweitung des Angebots ist auch eine Weiterent-
wicklung des Zugangs zu den Frithsprechstunden dringend

Terminservicestellen

Mit der Einfiihrung der Terminservicestellen sollte den Versi-
cherten ein schnellerer Zugang zu den Fachérzten erméglicht
werden. Gerade fiir neu Erkrankte bieten diese eine Chance, bei
unhaltbaren Terminangeboten von mehreren Monaten eine Al-
ternative zu finden, um eine frithere Diagnostik und Therapie-
einleitung zu ermdglichen.

nétig. Denn Primdrérzte tiberweisen oft nicht nur Patienten
mit entziindlichen rheumatischen Erkrankungen, sondern auch
jene mit anderen muskuloskelettalen Erkrankungen mit ho-
hem Leidensdruck.

Die Delegation bestimmter Leistungen an medizinische Fach-
angestellte ware eine Méglichkeit, lange Wartezeiten fiir Betrof-
fene ein wenig zu reduzieren. So hétten die behandelnden Arz-
te mehr Zeit fiir ihre Patienten.

Um den Zugang zur spezialisierten Versorgung bei den ent-
ziindlichen rheumatischen Erkrankungen zu verbessern, sind
folgende Schritte notwendig:

(D DAS IST ZU TUN

gegebenenfalls eine Therapie einzuleiten.

den.

geben, die sich am tatséchlichen Bedarf orientiert.

sche Fachassistenten erméglichen.

abschaffen.

- Rheumatologische Schwerpunktpraxen und Ambulanzen miissen fiir Be-
troffene mit der Verdachtsdiagnose einer entziindlich-rheumatischen Erkran-
kung kurzfristig einen Termin anbieten, um die Diagnose abzukléaren und

- Die Kassenérztliche Bundesvereinigung (KBV) und die Krankenkassen
miissen die Vergiitung der spezifischen rheumatischen Leistung so gestalten,
dass die Erstuntersuchung und Therapieeinleitung angemessen vergiitet wer-

- Der Gesetzgeber und der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) miissen
die Regelungen zur Bedarfsplanung neu gestalten, um die Zulassung von
Rheumatologen zu erleichtern und Praxisaufkaufe durch andere Facharztgrup-
pen zu verhindern. Es muss eine eigene Bedarfsplanung fiir Rheumatologen

- Der Gesetzgeber muss die Delegation bestimmter Leistungen an Medizini-

— Krankenkassen und Kassenérztliche Vereinigungen miissen die Zahl der
niedergelassenen internistischen Rheumatologen wesentlich erh6hen. Das
Ziel muss sein: Auf 50.000 Einwohner muss ein Rheumatologe kommen.

- Krankenkassen und Kassenérztliche Vereinigungen miissen Erméchtigun-
gen von Kliniken in den Bereichen Rheumatologie uneingeschrankt aufrecht-
erhalten und bei Bedarf ausbauen, um die bestehende Versorgung von Men-
schen mit rheumatischen und muskuloskelettalen Erkrankungen zu sichern.

- Krankenkassen und Kassenérztliche Vereinigungen miissen die Restrikti-
onen bei den Uberweisungsanforderungen fiir die Krankenhausambulanzen
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Versorgung in spezialisierten Kliniken sicherstellen

Die stationdre Versorgung von Rheumapatienten sollte in
rheumatologischen Akutkliniken erfolgen, in denen sich ein
multidisziplindres Team um die Patienten kiimmern kann. Die
multimodale rheumatologische Komplexbehandlung in den
Fachkliniken senkt die Krankheitsaktivitat und verbessert die
Prognose. Diese bewdhrte Behandlungsform konnen jedoch
nur Rheumakliniken gewéhrleisten. Allzu haufig erfolgt die Ver-
sorgung rheumakranker Menschen in Kliniken ohne entspre-
chende Spezialisierung. Der Verband rheumatologischer Akut-
kliniken hat daher spezielle Qualitatsanforderungen definiert.

(D DAS IST ZU TUN

— Die einweisenden Haus- und Fachérzte miissen rheu-
makranke Menschen in rheumatologische Fachkliniken
und -abteilungen liberweisen.

Versorgung mit Medikamenten und Heilmitteln bei

entziindlichem Rheuma verbessern

Ein wesentliches Element der Versorgung entziindlich-rheuma-
tischer Erkrankungen ist die medikamentdse Therapie. Hier hat
es im vergangenen Jahrzehnt erhebliche Fortschritte gegeben.
Ein friihzeitiger Einsatz der verfiigbaren Basismedikamente und
Biologika kann die Autoimmunerkrankungen bei einem grofen
Teil der Betroffenen zum Stillstand bringen oder ihr Fortschrei-
ten wesentlich verlangsamen. Das kann Funktionseinschran-
kungen und Behinderungen weitgehend verhindern. Bei vielen
Betroffenen wird diese Maéglichkeit jedoch immer noch nicht
ausgeschopft. Entweder beginnt die Therapie zu spat, oder sie
schldgt nicht an, und es dauert zu lange, bis die Medikamente
durch andere ersetzt werden.

Eine mangelhafte Versorgung fiihrt nicht nur fiir die Betrof-
fenen zu vermeidbaren Einschrankungen und Behinderungen:
Auch volkswirtschaftlich betrachtet ergeben sich enorme Fol-
gekosten. So brauchen Patienten, die medikament6s unterver-
sorgt sind, frilher und héaufiger Gelenkersatz. Fiir die Betrof-
fenen stellt das eine hohe Belastung dar. Fiir die Gesellschaft
bedeutet es zusétzliche Kosten. Vor allem die Kosten infolge
frither Erwerbsminderung und Pflegebediirftigkeit belasten die
Sozialversicherungssysteme enorm.

Die Deutsche Gesellschaft fiir Rheumatologie hat zusammen
mit anderen wissenschaftlichen Fachgesellschaften und der
Rheuma-Liga die interdisziplinare S3-Leitlinie zum ,Manage-
ment der frithen rheumatoiden Arthritis* und zusammen mit
der Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew die interdis-
ziplindre S3-Leitlinie zur ,Axialen Spondyloarthritis inklusive
Morbus Bechterew und Frithformen* erarbeitet. Diese Leitlinien
definieren unter anderem Standards fiir eine evidenzbasier-
te Therapie, und sie stellen klar, wann eine Uberweisung an
den Facharzt nétig ist. Die Leitlinien miissen besser bekannt
gemacht und angewendet werden. Auch die Handlungsemp-
fehlungen zur sequenziellen medikament6sen Therapie der RA
der wissenschaftlichen Gesellschaft (S1-Leitlinie) miissen in der
Praxis besser umgesetzt werden. Die Deutsche Rheuma-Liga
fordert eine eng kontrollierte Behandlung der rheumatoiden
Arthritis, die an das Stadium der Krankheitsaktivitat angepasst
ist. Nur so kann erreicht werden, dass die Krankheitssympto-
me nachlassen (Remission) oder die Krankheitsaktivitat zu-
mindest abflaut.
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Neue wissenschaftliche Erkenntnisse beriicksichtigen

Studien zeigen, dass ein Teil der Betroffenen die Medikamente so-
gar reduzieren oder wieder absetzen kann (Deeskalation), wenn
die Therapie frith beginnt und die Remission erreicht ist. Dabei
miissen nach Auffassung der Deutschen Rheuma-Liga vorhan-
dene Studienergebnisse beriicksichtigt werden. Neue therapeu-
tische Optionen bieten auch die Biosimilars, die kostengtinstiger
sind als die originalen Biologika. Insbesondere bei Neueinstellun-
gen sollten Biosimilars in den Indikationen zum Einsatz kommen,
in denen ihre Wirksamkeit gepriift worden ist. Wenn Patienten

gut auf das Originalpraparat eingestellt sind und ein Wechsel auf
ein Biosimilar erwogen wird, muss auf der Basis der aktuellen
Datenlage gepriift werden, ob ein Wechsel moglich ist. Es muss
durch Studien sichergestellt sein, dass fiir die Betroffenen durch
den Wechsel auf ein Biosimilar kein Risiko entsteht. Einen Wech-
sel ohne diese Absicherung lehnt die Deutsche Rheuma-Liga ab.
Uber jeden Wechsel der Medikation ist zudem gemeinsam mit
dem Betroffenen zu entscheiden.

Begleitende Schmerzbehandlung ist notwendig

Viele Betroffene leiden trotz einer Behandlung mit Basismedika-
menten unter Schmerzen. Nach Zahlen der Kerndokumentation
geben nach mindestens einjéhriger Betreuung in der rheumato-
logischen spezialisierten Einrichtung abhéngig von der Diagno-
seimmer noch 12-18 Prozent der mit Basistherapie behandelten

Patienten an, dass sie starke Schmerzen haben. Daher ist es von
grofler Bedeutung, neben der Basistherapie eine ausreichende
Schmerztherapie zu ermdglichen. Dabei muss neben der medi-
kamentosen Therapie auch die psychologische Schmerzbewal-
tigung beriicksichtigt werden.

Medikamentenversorgung in Pflegeeinrichtungen verbessern

Eine Studie der Deutschen Rheuma-Liga gibt Hinweise darauf,
dass altere Menschen, die an entziindlichem Rheuma leiden,
unterdurchschnittlich mit Arzneimitteln versorgt sind. Beson-

Bewegungstherapie fordern

Die Kerndokumentation der regionalen Rheumazentren aus
dem Jahr 2014 zeigt erhebliche Versorgungsdefizite auch bei
nicht-medikamentdsen Therapien in der ambulanten Versor-
gung. Danach haben zum Beispiel nur 22 Prozent der Menschen
mit rheumatoider Arthritis ambulant eine Krankengymnastik
erhalten. Eine Ergotherapie verordneten die Arzte nur bei zwei
Prozent der Patienten, Rheuma-Funktionstraining bei vier Pro-
zent. Dabei gehort die Bewegungstherapie zu den elementaren

ders problematisch erscheint die Situation von &lteren Men-
schen, die in Pflegeeinrichtungen untergebracht sind.

Bausteinen der Behandlung. Sie dient dazu, Entziindungspro-
zesse in den Gelenken zu hemmen und die daraus resultieren-
den Behinderungen und Funktionseinschrankungen zu mindern
oder sogar zu verhindern. Ergotherapie ist ebenfalls ein wesent-
licher Bestandteil der Versorgung. Durch Schienenversorgung,
Anleitung in der Nutzung von Hilfsmitteln und Hinweise zur
gelenkschonenden Bewegung kann eine Verschlimmerung von
Funktionseinschrankungen verhindert werden.
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Heilmittel sind unverzichtbar

Dass ambulante Krankengymnastik und Ergotherapie oft z6ger-
lich verschrieben werden, fiihrt dariiber hinaus dazu, dass die
Betroffenen auch keine Rehabilitationsmafinahmen verordnet
bekommen. Diese werden dann mit der Begriindung abgelehnt,
dass die ambulanten Behandlungsméglichkeiten noch nicht
ausgeschopft seien. Auf diese Weise wird die Unterversorgung
weiter verstarkt, denn in den auf Rehabilitation spezialisierten
Kliniken versorgen qualifizierte Therapeuten die Patienten mit
Heilmitteln. Die schwerwiegenden Folgen einer Unterversor-
gung mit Heilmitteln miissen endlich anerkannt und der Zugang
zu ihnen verbessert werden.

Die Verordnung von Arznei- und Heilmitteln wurde lange durch
so genannte Richtgrofen gesteuert. Diese haben die Kassen-

arztliche Vereinigungen und die Krankenkassen untereinander
ausgehandelt. Die Richtgrofien und die daraus resultierenden
Priifungs- und Regressméglichkeiten haben Arzte verunsi-
chert. Das fiihrte zu einer verdeckten Rationierung. Seit Ende
2015 stehen einige der entziindlichen rheumatischen Erkran-
kungen auf einer Liste des Gemeinsamen Bundesausschusses,
in der alle Krankheiten vermerkt sind, bei denen ein langfristi-
ger Heilmittelbedarf anerkannt ist. Auch die gesetzlichen Rah-
menbedingungen fiir die Uberpriifung der Wirtschaftlichkeit
wurden angepasst, so dass eine Verordnung nun leichter ist.
Es bleibt abzuwarten, wie sich die Neuregelungen in der Praxis
auswirken.

(D DAS IST ZU TUN

bessern.

verfolgen und ggf. die Therapie anpassen.

der Patienten und die Therapietreue zu verbessern.

ausreichende Versorgung gesichert ist.

- Die Fachgesellschaften, Arztekammern und die Kassenérztliche Bundes-
vereinigung (KBV) miissen die Therapieleitlinien zur Behandlung von rheu-
makranken Menschen besser bekannt machen und umsetzen.

- Arzte miissen bei der Verordnung aktuelle Studienergebnisse beriicksichtigen.

- Arzte miissen die medikamentése Versorgung lterer Rheumakranker ver-

- Arzte und Patienten miissen bei den entziindlichen Erkrankungen die Thera-
pieziele Remission bzw. niedrige Krankheitsaktivitat gemeinsam konsequent

— Arzte und Patienten miissen besser kommunizieren, um die Zufriedenheit

- Die Kassenérztlichen Vereinigungen und Krankenkassen miissen die
Rahmenbedingungen fiir die Heilmittelversorgung so verbessern, dass eine

- Arzte miissen ausreichend Krankengymnastik und Ergotherapie verordnen.

Hilfsmittelversorgung verbessern

Fiir Rheumatiker ist es keine Selbstverstandlichkeit, alltagliche
Dinge verrichten zu konnen. Flaschen 6ffnen, Schuhe zubin-
den, schwere Gegenstdnde heben, all das kénnen sie ohne
Hilfe oft nicht. Hilfsmittel des téglichen Bedarfs, etwa spezi-
elle Dosen- oder Flaschenéffner, Knopfhilfen oder verlangerte
Kédmme, sind fiir Betroffene eine Erleichterung. Dabei handelt
es sich um speziell gefertigte Gebrauchsgegenstande, die sie
in der Regel liber den Sanitdtshandel oder einen speziellen
Hilfsmittelversand bestellen miissen. Krankenkassen bezah-

len diese Hilfsmittel des alltaglichen Gebrauchs jedoch nicht.
Die Kosten tragen die Betroffenen selbst. Das belastet sie zu-
satzlich.

Es liegen konkrete Daten vor, dass die Moglichkeiten bei wei-
tem nicht ausgeschopft sind, wenn es darum geht, rheumakran-
ken Menschen den Alltag durch Hilfsmittel zu erleichtern. Arzte
miissen sich dafiir einsetzen, dass ihren Patienten die Hilfsmit-
tel zur Verfiigung stehen, die sie benétigen. Eine enge Zusam-
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menarbeit zwischen Arzt, Leistungserbringer und Betroffenem
ist hierbei unerldsslich.

Die Krankenkassen sind verpflichtet, ihren Mitgliedern aktuelle
Vertragspartner zu nennen und auf Nachfrage tiber Vertrags-
inhalte zu informieren. Die Praxis zeigt jedoch, dass sie dieser
Informationspflicht nur sehr schleppend nachkommen. Versi-
cherte werden so zu Bittstellern gemacht. Hinzu kommt, dass
eine Riickmeldung zur Qualitat der Versorgung kaum maglich
ist, wenn die Inhalte der Vertrage nicht bekannt sind. Viele der
gelieferten Hilfsmittel haben eine so schlechte Qualitat, dass sie

kaum eingesetzt werden kénnen. Das liegt an den Ausschrei-
bungen der Krankenkassen. Die von der Krankenkasse bezahl-
ten Hilfsmittel helfen den Betroffenen oft nicht weiter. Um iiber-
haupt ausreichend versorgt zu sein, miissen sie auf Alternativen
ausweichen und diese selbst bezahlen. Das erhéht ihre finan-
zielle Belastung abermals. Die Krankenkassen miissen daher
bei der Ausschreibung von Hilfsmitteln die Qualitatskriterien
deutlich starker als bisher gewichten. Der Preis fiir ein Hilfsmit-
tel darf bei der Vergabe von Auftragen an Anbieter nicht das
ausschlaggebende Kriterium sein.
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teln fiir den Alltag erstatten kénnen.

Vertrage mit den Leistungserbringern informieren.

der Passform durch die Leistungserbringer sicherstellen.

- Der Gesetzgeber muss bestehende Gesetze dahin gehend éndern, dass die
Krankenkassen den aus der Behinderung folgenden Mehrbedarf an Hilfsmit-

— Die Krankenkassen miissen von sich aus tiber die wesentlichen Inhalte der

- Die Krankenkassen miissen individuell angepasste Hilfsmittel bedarfsgerecht
bewilligen. Dabei miissen sie die Gebrauchsschulung und die Uberpriifung

- Die Krankenkassen miissen die Vertrage mit Hilfsmittelherstellern so gestal-
ten, dass eine ausreichende Qualitét der Versorgung gesichert ist.

Diagnostik und Therapie beim Fibromyalgiesyndrom verbessern

Das Fibromyalgiesyndrom ist erst seit 1990 als Erkrankung
durch das American College of Rheumatology anerkannt.
Héaufige Probleme der Betroffenen sind, dass ihre Erkrankung
oft nicht akzeptiert wird und es Arzten und Sozialversiche-
rungstragern an entsprechendem Fachwissen mangelt. An Fi-
bromyalgie Erkrankte werden aufgrund der fehlenden Diagno-
sestellung hdufig als Simulanten abgetan. Nicht selten besteht
der Verdacht, dass die alleinigen Griinde fiir die Schmerzen
psychische Probleme sind. Die S3-Leitlinie ,Fibromyalgiesyn-
drom: Definition, Pathophysiologie, Diagnostik und Therapie*

wird regelméafig unter Beteiligung von Betroffenen iiberar-
beitet. Bisher kommen in der Therapie zum Teil inadaquate
Medikamente (z.B. Kortison) oder gar invasive Verfahren
(Operationen) zum Einsatz, die keinen Therapieerfolg bringen,
aber hohe Kosten verursachen. Viele der medikamentésen
Therapien erfolgen auRerhalb der Zulassung (Off-Label-Use),
ohne dass die Medikamente tberpriift werden. Haufig haben
Betroffene eine jahrelange Odyssee hinter sich, bevor sie die
Diagnose Fibromyalgie erhalten und ein Arzt eine wirksame
Therapie einleitet.
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besser bekannt machen.

bildung der Arzte zum Fibromyalgiesyndrom sorgen.

- Die Fachgesellschaften miissen die Leitlinie zum Fibromyalgiesyndrom

- Die Haus- und Fachérzte miissen die S3-Leitlinie ,, Fibromyalgiesyndrom:
Definition, Pathophysiologie, Diagnostik und Therapie* anwenden.

- Die Fachgesellschaften und Arztekammern miissen fiir eine bessere Fort-
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Arthrosen und Osteoporose: Leitliniengerechte Therapie nétig

Von Arthrosen und Osteoporose Betroffene stellen immer wie-
der fest, dass ihre Therapie nicht so erfolgt, wie es die anerkann-
ten und durch Studien abgesicherten medizinischen Standards
vorsehen. Arthrosepatienten héren, dass es sich um unabén-

derliche Alterserscheinungen handle. Die einzige Moglichkeit
sei, das Gelenk zu ersetzen (bei den grofien Gelenken). Eine
angemessene konservative Therapie kommt daher nur selten
zum Einsatz.

Individuelle Gesundheitsleistungen helfen nicht

Defizite bestehen in der Schmerztherapie und der physikali-
schen Therapie. Die in der Schmerzbehandlung tiberwiegend
eingesetzten Medikamente (NSAR) haben schwerwiegende Ne-
benwirkungen. Nach Schatzungen verursachen sie in Deutsch-
land zwischen 1.100 und 2.200 Todesfélle pro Jahr. Die Primér-
und Sekundérpravention bleibt oft aus. Stattdessen werden oft
so genannte Individuelle Gesundheitsleistungen (IGel) ange-

boten, deren Wirksamkeit nicht hinreichend gesichert ist. Das
gilt auch fiir die Arthroskopie bei Arthrose am Kniegelenk, die
keine Kassenleistung mehr darstellt. Gleiches gilt dies fiir den
Einsatz von Hyaluronsdure. Patienten fiihlen sich durch das An-
gebot von |GeL-Leistungen héufig unter Druck gesetzt. Darun-
ter leidet das Arzt-Patienten-Verhéltnis.

Bessere Kontrolle bei Medizinprodukten notwendig

Mangelhaft ist auch die Qualitatssicherung bei der Endopro-
thesenversorgung. Immer wieder wird in der Versorgung mit
Medizinprodukten deutlich, dass die bisherigen Sicherheits-
standards nicht ausreichend sind. Ein freiwilliges Endoprothe-
senregister soll die Situation verbessern und dazu beitragen,
dass mogliche Probleme schneller identifiziert werden. Dariiber
hinaus hélt die Rheuma-Liga es fiir zwingend notwendig, Siche-
rungsmechanismen zu schaffen, die garantieren, dass schad-
hafte Endoprothesen gefunden und problematische Verfahren

frithzeitig entdeckt werden: Angefangen bei einer Verpflichtung
der Kliniken zur Teilnahme am Endoprothesenregister iiber die
Einfiihrung einer Mindestzahl an Operationen pro Operateur
bis hin zur Abschaffung von Boni fiir Cheférzte, die nicht fiir
die Qualitat, sondern fiir die Anzahl der Operationen gezahlt
werden. Die Erstellung einer Leitlinie zur Indikationsstellung
fur eine Endoprothese (Knie- und Hiiftgelenke) ist dringlich, um
Fehlversorgungen zu vermeiden.

Schwierigkeiten bei der Knochendichtemessung beseitigen

Auch die Versorgung von Patienten mit Osteoporose ist qualita-
tiv alles andere als hochwertig. Dabei sind Praventionsmaéglich-
keiten vorhanden. Sie werden nur nicht genutzt. So bereitet die
Ubernahme der Kosten fiir eine Knochendichtemessung vielen
Patienten Probleme. Krankenkassen iibernehmen die Kosten fiir
diese Messung zwar unter bestimmten Voraussetzungen, doch

auch dann haben die Patienten Schwierigkeiten, die Leistung
tiber ihren Vertragsarzt zu erhalten. So verzégert sich die Thera-
pie, und das kann schwerwiegende Folgen haben. Nach Schét-
zungen werden zudem weniger als ein Viertel der von Osteopo-
rose Betroffenen leitliniengerecht therapiert. Dadurch kommt es
zu Knochenbriichen, die eigentlich vermeidbar wéren.
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(D DAS IST ZU TUN

- Die Deutsche Gesellschatft fiir Orthopadie und Unfallchirurgie soll deut-
sche S3-Leitlinien zur Behandlung von Arthrosen erarbeiten und implemen-
tieren, die umfassend die Behandlungsanforderungen beschreiben.

- Arzte, die IGelL-Leistungen einsetzen, miissen tber die vorhandene Evidenz
und mogliche Nebenwirkungen informieren.

— Die Hersteller von Hyaluronséure miissen geeignete Studien vorlegen, um
die Wirksamkeit ihrer Medikamente zu belegen.

— Haus- und Fachérzte miissen die durch Studien abgesicherten Erkenntnisse
zur Prophylaxe und Therapie sowie die Leitlinien fir die Therapie der Osteo-
porose konsequent umsetzen.

- Die Bundesregierung muss eine Zulassung fiir Endoprothesen einfiihren, die
ahnliche Sicherheitsstandards garantiert wie die Arzneimittelzulassung.

- Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) muss eine verpflichtende Betei-
ligung aller Kliniken am Endoprothesenregister festlegen.




Seltene Erkrankungen: Off-Label-Therapie sichern

Eine weitere Schwierigkeit bei der Versorgung rheumakranker
Menschen ist, dass viele Medikamente eingesetzt werden miis-
sen, die generell oder fiir die spezielle Anwendung nicht zuge-
lassen sind (Off-Label-Use). Das ist bei seltenen rheumatischen
Erkrankungen besonders héufig der Fall. Der Einsatz von Medi-
kamenten auferhalb der Zulassung muss tiberpriift werden.

(D DAS IST ZU TUN

— Die Krankenkassen miissen dann die Medikamente
bei rheumatischen Erkrankungen im Off-Label er-
statten, wenn keine andere Behandlungsmaglichkeit
besteht und vorliegende Studien Hinweise auf einen
positiven Behandlungserfolg geben.

Arbeitsfahigkeit und selbstbestimmte Lebensfiihrung erhalten

Die stationdre oder ambulante Rehabilitation soll die funkti-
onale Gesundheit erhalten und verbessern. Sie lindert Schmer-
zen, verbessert die Beweglichkeit und mindert psychosoziale
Belastungen. Die Rehabilitation hilft, die Arbeitskraft zu erhal-
ten. Sie ermoglicht die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben.
Auflerdem soll sie Behinderungen vorbeugen und verhindern,
dass Patienten pflegebediirftig werden.

Dennoch ist die Zahl der stationdren Rehabilitationsmafnah-
men in den vergangenen Jahren zuriickgegangen. Ursache ist
unter anderen, dass die Trager der Rehabilitationsleistungen,
insbesondere die Krankenkassen, heute einen grofieren Anteil
der Reha-Antrage ablehnen. Die Krankenversicherung hat den
gesetzlichen Auftrag, mit Rehabilitationsleistungen Pflegebe-
dirftigkeit zu vermeiden bzw. zu reduzieren und damit die

Rehabilitation bedarfsgerecht sichern

Bei der Auswahl von Rehabilitationseinrichtungen wird meist
nach Kassenlage entschieden. Dabei sollten individuelle Wiin-
sche und Entscheidungen ausschlaggebend sein. So sieht es
auch das Wunsch- und Wahlrecht aus dem Sozialgesetzbuch
neun (SGB IX) vor. Die Leistungstrager miissen diese Norm
konsequent anwenden. Sie miissen die Rehabilitation bedarfs-
gerecht, koordiniert und personenzentriert gestalten und sie
~wie aus einer Hand" erbringen. Dennoch gibt es starke regio-
nale Unterschiede in Zugang und Inanspruchnahme von Re-
habilitationsmafinahmen. Die Leistungstrager miissen diese
Unterschiede beseitigen, um allen Betroffenen bundesweit eine
bedarfsgerechte Rehabilitation zu erméglichen.

selbstbestimmte Lebensfithrung zu ermdéglichen. Viele Men-
schen mit entziindlich-rheumatischen Erkrankungen sind zwar
in ihrer aktuellen Tatigkeit zum Teil langer oder wiederholt ar-
beitsunfahig, grundsatzlich sind sie aber auf dem allgemeinen
Arbeitsmarkt erwerbsfahig und auf geeigneten Arbeitsplatzen
einsetzbar. Aufgrund ihrer Erkrankung benétigen sie jedoch
Leistungen zur medizinischen oder beruflichen Rehabilitation.
Hierzu gehdren spezielle Hilfen am Arbeitsplatz, um die Er-
werbsfahigkeit langfristig zu erhalten (siehe néchstes Kapitel).

Weitere Griinde fiir eine geringe Inanspruchnahme von Leistun-
gen sind mangelnde Kenntnisse vieler Patienten und Arzte iiber
Angebot und Wirksamkeit der Rehabilitation sowie die Sorge vie-
ler Rheumakranker um ihren Arbeitsplatz. Hier miissen (Klinik-)
Arzte friihzeitig ihre Patienten informieren und aufklaren.

Fachgerechte Rehabilitation sichern

Weil vor allem entziindlich-rheumatische Erkrankungen pro-
gredient verlaufen, miissen Rehabilitationsmafinahmen immer
wieder an den wechselhaften Verlauf der rheumatischen Er-
krankung angepasst werden. Hierzu bedarf es einer qualitativ
guten Versorgung. Dieses gilt ebenfalls fiir Rehabilitationsmaf3-
nahmen im Zuge der Endoprothesenversorgung oder einer Er-
krankung, wie der Fibromyalgie. In Deutschland gibt es jedoch
immer weniger gut qualifizierte Rehabilitationseinrichtungen.
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Diskriminierung von Schwerstbetroffenen beseitigen

Rehabilitationskliniken weigern sich oft, schwerstbetroffene sivere Pflege und Betreuung, welche die Kliniken haufig nicht
Menschen aufzunehmen. Diese Patienten bendtigen eine inten-  leisten kénnen oder wollen. Das muss sich dringend dndern.

Grundsatz ,,Rehabilitation vor Pflege” umsetzen

Die Gesamtzahl der pflegebediirftigen Menschen wird nach  ein weitestgehend unabhéngiges Leben in der hduslichen Um-
offiziellen Berechnungen bis 2030 auf voraussichtlich ca. 3 Mil-  gebung zu erméglichen. Dennoch wird dieser Grundsatz nicht
lionen Menschen anwachsen. Der gesetzlich verankerte Grund-  konsequent umgesetzt. In vielen Féllen lehnen die Krankenkas-
satz ,Reha vor Pflege" kann dazu beitragen, vielen Menschen  sen die Bewilligung ab.

(D DAS IST ZU TUN

- Krankenkassen, Rentenversicherungstréger, Leistungserbringer miissen
in Zusammenarbeit mit der Deutschen Rheuma-Liga Betroffene und Arzte
besser iiber die Angebote, Wirksamkeit und die Anspruchsvoraussetzungen
von Rehabilitationsmafinahmen informieren.

- Der Gemeinsame Bundesausschuss, die Triger der Rehabilitation und die
Krankenkassen miissen die Zugangswege zur Rehabilitation erleichtern. Die
Qualitét der Begutachtung muss sich dadurch verbessern, dass transparente
und objektive Kriterien zur Begutachtung entwickelt werden.

- Die Bundesérztekammer und die Landesarztekammern bzw. die kassen-
arztlichen Vereinigungen miissen dafiir sorgen, dass sich die Qualifizierung
der Vertragsarzte im Hinblick auf aussagefahige Befundberichte fiir die bean-
tragten Rehabilitationsleistungen verbessert.

- Die Fachgesellschaften und die Deutsche Rheuma-Liga miissen dafiir sor-
gen, dass Betroffene, Arzte, Gutachter und Tréger besser {iber rheumatische
Erkrankungen informiert sind.

- Die Rehabilitationstrager miissen das Wunsch- und Wahlrecht verbindlich
beriicksichtigen und konsequent umsetzen.

- Die Leistungstrager und -erbringer miissen die leitliniengerechte Gestaltung
und Qualitétssicherung der Rehabilitation finanzieren und umsetzen.

- Arzte und Rehabilitationstriger miissen die Anschlussrehabilitation mit
spezifischen Leistungen in qualifizierten Einrichtungen nach stationérer Akut-
behandlung bedarfsgerecht realisieren.

- Der Gesetzgeber muss bestehende Gesetze so andern, dass die Wahrneh-
mung des Wunsch- und Wahlrechts nicht kostenpflichtig ist.
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Rehabilitationsmafdnahmen verzahnen

Die Rehabilitation muss besser mit den anderen Versorgungs-
sektoren verzahnt werden. Die Erkrankungen verlaufen in
Schiiben mit Phasen von Verbesserung und Verschlechterung.
Rheumapatienten miissen daher in einem kontinuierlichen Pro-
zess mit Elementen von Maflnahmen am Wohnort, stationiren
und ambulanten Rehabilitationsmafinahmen, medizinischer
Akutversorgung sowie sekundér- und tertiarpraventiven Mafi-
nahmen behandelt und versorgt werden. Nur durch das Inei-
nandergreifen der verschiedenen Elemente kann eine umfas-
sende Rehabilitation gewéhrleistet werden. Das Ziel muss sein,
moglichst allen betroffenen Personen eine zeitige Riickkehr
nach Hause zu erméglichen, erforderlichenfalls mit ambulanter
Pflege und Betreuung. Um die Kontinuitét der Behandlung und
Betreuung durch einen nahtlosen Ubergang sicherzustellen,

bedarf es eines umfassenden Versorgungsmanagements, das
frithzeitig einsetzt und sektoriibergreifend ist.

Bei dem Ziel der Riickkehr in das Erwerbsleben miissen Leistungen
zur medizinischen Rehabilitation und zur Teilhabe am Arbeitsle-
ben besser aufeinander abgestimmt werden und ohne Verzége-
rung beginnen. Entgegen dem gesetzlichen Grundsatz ,,Reha vor
Rente" geht die Halfte der Rheumakranken in Frithrente, ohne dass
in den vorausgegangenen fiinf Jahren Rehabilitationsleistungen
erbracht wurden. Vertragsarzte miissen rechtzeitig zur Rehabili-
tation raten. Das schlieft auch mégliche Hilfen bei vermeintlichen
Hindernissen ein (z.B. Finanzierung von Haushaltshilfen bei Miit-
tern, die an Rheuma erkrankt sind). Leistungstrager miissen ihre
Antragsentscheidung nach klaren Kriterien treffen und darstellen.

(D DAS IST ZU TUN

rehabilitativen Versorgung verbessern.

Pflegebediirftigkeit das Rehabilitationsziel ist.

— Die Tréger und Leistungserbringer in Rentenversicherung und Kranken-
versicherung miissen die Vernetzung der stationaren, ambulanten und

- Die Leistungstrager miissen ihre Antragsablehnung nach klaren Kriterien
treffen und begriinden. Wenn fiir die Rentenversicherung keine Maoglichkeit
mehr besteht, die Erwerbsfahigkeit wiederherzustellen, miissen die Kranken-
kassen priifen, ob die Verminderung der Behinderung beziehungsweise der

Information und Patientenschulung gewéhrleisten

Menschen mit chronischen Erkrankungen miissen Zugang zu
qualitativ hochwertigen Informationen und Schulungen haben,
die sie dabei unterstiitzen, ihre Krankheit zu bewéltigen und es
ihnen erméglichen, ihr Leben mit Rheuma selbstbewusst und
aktiv zu gestalten. Dabei sind die Anforderungen der Betrof-
fenen je nach Krankheitsphase unterschiedlich. Die Rheumato-
logie bietet unterschiedliche Angebote zur Information und
Schulung von Betroffenen. Die Finanzierung dieser Angebote

muss langfristig gesichert werden. Dies gilt sowohl fiir Erstin-
formationen (z. B. StruPi oder Informationsveranstaltungen der
Rheuma-Liga) als auch fiir die standardisierte diagnosespezi-
fische Patientenschulung und die Selbstmanagementkurse der
Rheuma-Liga zum Leben mit einer chronischen Erkrankung.

Spezielle Defizite sind vor allem bei der Durchfiihrung und Fi-
nanzierung der Patientenschulung nachgewiesen.

(D DAS IST ZU TUN

- Die Fachgesellschaften miissen die Programme fiir die Patientenschulung
im ambulanten Bereich gemeinsam mit der Deutschen Rheuma-Liga aktua-
lisieren. Die Krankenkassen miissen die Programme bezahlen.
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Funktionstraining langfristig ermdglichen

Gezielte Bewegungstherapie ist bei den meisten rheumatischen
Erkrankungen unverzichtbar. Mangelnde Bewegung kann die
Gelenke irreparabel schadigen, Muskelkraft schwéchen und
allgemeine Leistungsfahigkeit weiter vermindern. Das Funkti-
onstraining kann dazu beitragen, die Beweglichkeit zu erhalten.
Auflerdem ist es eine Hilfe zur Selbsthilfe, vor allem, um die Ei-
genverantwortung fiir die Gesundheit zu starken. Studien haben
gezeigt, dass das Funktionstraining auch die Kosten in anderen
Bereichen (Heilmittel, Arzneimittel) senkt. Die Verbinde der

Bewegungsangebote férdern

Die Deutsche Rheuma-Liga bietet bundesweit viele Bewegungs-
angebote an. Sie hat speziell fiir jiingere Patienten mit ersten
Funktionseinschrankungen ein sportwissenschaftlich begriin-
detes Konzept entwickelt. Dieses fordert durch intensives Trai-

Deutschen Rheuma-Liga bieten ein spezielles Rheuma-Funkti-
onstraining an, das fiir die Kranken- und Rentenversicherungen
kostengiinstig ist. Dass immer mehr kommunale Trager Bader
und andere Therapiestétten schlief}en, bedroht dieses Angebot.
Weil Energie gespart werden soll, findet die Wassergymnastik
zudem oft in fiir rheumakranke Menschen zu kaltem Wasser
statt. Insbesondere in infrastrukturarmen Gebieten ist die the-
rapeutische Versorgung akut gefahrdet.

ning die Beweglichkeit und die allgemeine koérperliche Leis-
tungsféhigkeit. Das Konzept muss nun in die Praxis umgesetzt
werden und braucht dabei Unterstiitzung.

(D DAS IST ZU TUN

- Alle Leistungstréger miissen das Funktionstraining bei medizinischer Not-

wendigkeit auch langfristig erbringen.

- Die Kommunen miissen dafiir Sorge tragen, dass ausreichend Therapie-

stétten zur Verfiigung stehen.

— Die Vertragsdrzte miissen die Patienten iiber die Notwendigkeit von Sport
und Bewegung und die Angebote hierzu beraten und entsprechende Verord-

nungen ausstellen.




Aktive Teilhabe
ohne Barrieren.

‘h\-’ .

Rheuma: Hiirden im Alltag abbauen

Menschen mit Rheuma wollen am ganz normalen Leben
teilnehmen. Dazu sind noch viele Hiirden abzubauen.
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Teilhabe, Selbstbestimmung und soziale
Sicherung

Das 2004 eingefiihrte neunte Sozialgesetzbuch (Rehabilitation
und Teilhabe von Menschen mit Behinderung) soll behinderten
und von Behinderung bedrohten Menschen ein selbstbestimm-
tes und eigenverantwortliches Leben erméglichen. Aulerdem
soll es verhindern, dass diese Menschen benachteiligt werden.
Eine solche Zielsetzung verfolgt auch die UN-Behinderten-
rechtskonvention, die 2009 von Deutschland ratifiziert wurde.
Dabei geht es nicht darum, Sonderrechte fiir behinderte Men-
schen zu schaffen, sondern Menschenrechte fiir alle umzuset-
zen. Die bisherigen Erfahrungen zeigen: Die Bundesregierung
setzt Teilhabeleistungen nach dem Sozialgesetzbuch neun
(SGB IX) und der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK)
nach wie vor unzureichend um. Hierzu gehéren insbesondere
das Recht auf Selbstbestimmung und unabhéngige Lebensfiih-
rung (Art. 19 UN-BRK) und die Herstellung von Barrierefreiheit
in allen Lebensbereichen.

(D DAS IST ZU TUN

- Die Bundesregierung muss die UN-Behinderten-
rechtskonvention in allen gesetzgeberischen Bereichen
beachten und schnell wirksam umsetzen.

— Der Gesetzgeber muss die Vorschriften zur Teilhabe
entsprechend SGB IX, Teil 1 fiir andere Sozialgesetz-
biicher (SGB) tibernehmen, insbesondere die SGB 11,
11, V, VI und SGB IX, Teil 2 (Eingliederungshilfe).

Soziale Isolation verhindern

Menschen mit rheumatischen Erkrankungen leben unter Um-
standen ihr Leben lang mit korperlichen Einschrankungen.
Der schubweise Verlauf der Erkrankung verhindert langfris-
tige Plane. Viele Entscheidungen miissen von Tag zu Tag ge-
fallt, Bewdltigungsstrategien entsprechend angepasst werden.
Gerade zu Beginn der Erkrankung sind die sozialen Belastun-
gen hoch.

Rheumakranke Menschen sind in besonderem Mafie angewie-
sen auf Unterstiitzung im Lebensumfeld, Verstandnis und Hil-
fen im Alltag. Oftmals fiihlen sich Freunde und Angehérige mit
dieser Aufgabe iiberfordert. Selbsthilfeorganisationen geben
hier wichtige Hilfestellungen. Sie halten Informationsmateria-
lien bereit, leisten Beratungsarbeit und unterstiitzen Betroffene
in ihrer Alltagsbewaltigung. Nicht zuletzt bieten sie den Betrof-
fenen einen geschiitzten Raum zum Erfahrungsaustausch, und
sie vermitteln Gesundheitskompetenz.
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Barrierefreiheit und Mobilitat gewéhrleisten

Mobilitat ist fiir Menschen mit Rheuma keine Selbstverstand-
lichkeit. Mobilitat bedeutet, Verkehrsmittel benutzen zu kon-
nen, in 6ffentliche Gebaude zu gelangen, an kulturellen Veran-
staltungen teilnehmen oder reisen zu kénnen. Trotz des 2002
in Kraft getretenen und im Jahr 2015 mit einer Gesetzesnovelle
neu gestalteten Behindertengleichstellungsgesetzes sind die
Bestimmungen zur Barrierefreiheit, insbesondere Art. 9 der
UN-Konvention tber die Rechte von Menschen mit Behinde-
rungen immer noch nicht zufriedenstellend umgesetzt. So sind
private Anbieter von Dienstleistungen nach wie vor gesetzlich
nicht verpflichtet, Barrierefreiheit herzustellen.

Hiirden, wie zu hohe Treppenstufen, Drehkndpfe an Tiiren
oder fehlende Haltegriffe in Verkehrsmitteln sind alltaglich. Auf
Bahnhofen gibt es viele Hindernisse. Aufziige oder Koffertrans-
portbéander sind defekt oder gar nicht vorhanden. Die Einstiege
in Ziige sind zu hoch. Die Bedienung von Fahrkartenautoma-
ten ist nicht barrierefrei. Schilder sind nicht lesbar. Das alles
schrankt die Mobilitat von Betroffenen ein. An den Flughafen

mangelt es an entsprechend geschultem Personal. In den Flug-
zeugen sind Gédnge nicht breit genug oder das Platzangebot
unzureichend. In Krankenhdusern erschweren nach wie vor
Duschen mit zu hohem Einstieg, unzureichende Waschgele-
genheiten, zu niedrige Stiithle oder schwer verstellbare Betten
Patienten den Aufenthalt. Selbst die Praxen vieler Therapeuten
und Arzte sind nach wie vor nicht barrierefrei und nur schwer
zuganglich.

Berufstatige Menschen miissen die Anschaffung beziehungs-
weise den Umbau eines behindertengerechten Fahrzeugs nicht
selbst zahlen (§ 2 KfzHV). Alle anderen Personenkreise sind
bisher von dieser Regelung ausgeschlossen. Ihnen werden die
Kosten nicht erstattet. Am gesellschaftlichen Leben teilzuhaben,
Therapieangebote zu nutzen oder Arzte und Therapeuten zu
besuchen, ist fiir viele Betroffene ohne Auto jedoch nicht még-
lich. Im Sinne des Nachteilsausgleichs muss fiir alle schwer mo-
bilitatsbehinderten Betroffenen die finanzielle Forderung fiir die
behindertengerechte Umriistung eines Fahrzeuges maéglich sein.

(D DAS IST ZU TUN

refreiheit sicherstellen.

sicherstellen.

- Der Gesetzgeber muss die finanzielle Férderung fiir den behindertengerech-
ten Umbau eines Fahrzeuges im Sinne der Kraftfahrzeughilfe-Verordnung fiir
alle stark mobilitatsbehinderten Rheumakranken zugénglich machen.

- Die Bundesregierung, die Linder und Kommunen sowie Verkehrsbetriebe,
Flughafenbetreiber, Fluglinien und die Deutsche Bahn miissen die Barrie-

- Der Gesetzgeber muss die barrierefreie Zuganglichkeit von allen Gebauden
der medizinischen Versorgung (Krankenhduser, Arztpraxen, Therapiestatten)

- Barrierefreiheit muss als Kriterium fiir das Eréffnen und Betreiben von Einrich-
tungen der medizinischen Versorgung festgeschrieben werden.
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Arbeitsleben erleichtern

Neben den medizinischen Mafinahmen der Rehabilitation (sie-
he voriges Kapitel) sind auch jene zur Teilhabe am Arbeitsle-
ben (berufliche Rehabilitation) ein weiterer wichtiger Baustein
in der Rehabilitation rheumakranker Menschen. Eine erfolgreich
abgeschlossene Ausbildung, die Aufnahme der Berufstatigkeit
und die Ausiibung eines Berufes stirken das Selbstwertgefiihl.
Gleichzeitig dient die Ausiibung eines Berufes der Identitats-
findung und der sozialen Integration sowie der Sicherung des
Lebensunterhaltes.

Beratungsgesprache in den Reha-Teams, aber auch bei den In-
tegrationsfachdiensten sind jedoch noch selten an den Erforder-
nissen der chronisch-rheumatischen Erkrankung ausgerichtet.

Umschulungs- oder Trainingsmafinahmen sind oft ebenfalls
nicht auf die Méglichkeiten chronisch kranker Menschen abge-
stimmt. In der Folge miissen Betroffene ihre Teilnahme oft ab-
brechen, da sie die kérperlichen Voraussetzungen nicht erfiillen.
Daher ist es erforderlich, die in allen Bundeslandern vertretenen
Landes- und Mitgliedsverbande der Deutschen Rheuma-Liga
mit ihrer Kompetenz einzubeziehen.

Zudem sind (monate-)lange Wartezeiten bis zum Beginn der
beruflichen Rehabilitation Realitat.

Trotz der Bemiihungen der Bundesregierung in den letzten Jah-
ren bleiben die tatsachlichen Beschaftigungsquoten von Men-
schen mit Behinderungen deutlich hinter denen nicht behin-
derter Menschen zuriick. Die Arbeitslosenquote von Menschen
mit Schwerbehinderung war im Jahr 2015 mit 13,9 Prozent fast
doppelt so hoch wie bei Menschen ohne Behinderung.

Finanzielle Forderungen fiir Arbeitgeber, wie die behinderten-
gerechte Umgestaltung des Arbeitsplatzes (§ 34 SGB IX) oder
die Moglichkeit, Zuschiisse sowie technische Arbeitshilfen (§ 102
SGB IX) in Anspruch zu nehmen, sind immer noch viel zu wenig
bekannt. Auch flexible Arbeitszeitmodelle oder die Umsetzung
innerhalb des Betriebs kénnen dazu beitragen, den Arbeitsplatz
langfristig zu erhalten. Zur Ausiibung der Beschaftigung, wie
auch zur Wiedereingliederung in den Beruf kénnen Betrof-
fene auch eine Arbeitsassistenz (§ 102 Abs. 4 SGB IX) in An-
spruch nehmen. Innovative Arbeitsmodelle, wie das in den
Niederlanden verbriefte Recht auf Home Office, helfen auch
rheumakranken Menschen, langer im Job zu bleiben. Seit 2004
gibt es zudem das Betriebliche Eingliederungsmanagement
(BEM), das viele Moglichkeiten bietet. Oft ist das BEM in Un-
ternehmen zwar bekannt, daraus folgt jedoch nicht zwingend,
dass sie es auch umsetzen. Insbesondere in kleinen und mittle-
ren Firmen passiert dies zu selten, und es fehlt an Informationen.
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- Die Leistungstrager und -erbringer der beruflichen
Rehabilitation miissen die Wartezeit fiir einen Bera-
tungstermin so kurz wie moglich halten.

- Die Integrationsamter und -fachdienste miissen
Arbeitgeber starker als bisher tiber Forderungsmaglich-
keiten informieren.

- Die Leistungstrager und -erbringer der beruflichen
Rehabilitation miissen Arbeitgeber stirker als bisher
tiber rheumatische Erkrankungen und die Férder-
moglichkeiten nach SGB IX sowie SGB Il und SGB I
informieren.

- Die Arbeitsagenturen miissen die Berater in den Re-
habilitations-Teams sowie Fallmanager auf dem Gebiet
der chronisch-rheumatischen Erkrankungen besser
schulen.

- Die Leistungstrager und -erbringer miissen enger zu-
sammenarbeiten, um bereits bei der Diagnosestellung
ein Gesamtkonzept fiir die berufliche Eingliederung
erstellen zu konnen.

— Der Gesetzgeber muss stérker als bisher die Beteili-
gung aller Akteure an der Integration neuer Arbeitsmo-
delle sicherstellen.

— Die Politik muss den Anreiz zur Schaffung von Arbeits-
moglichkeiten férdern, die es erméglicht, in Teilrente
zu gehen.
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Leistungen zur sozialen Sicherung
zuganglich machen

Kénnen rheumakranke Menschen wegen der Schwere ihrer Er-
krankung nicht mehr oder nur eingeschrénkt erwerbstatig sein,
sind sie in besonderem Maf3e auf die sozialen Sicherungssys-
teme angewiesen. An die Stelle ihres Einkommens treten das
Arbeitslosengeld eins und zwei (ALG | und ALG 1), die Rente
wegen teilweiser beziehungsweise voller Erwerbsminderung
oder die Grundsicherung,.

EinbufRen bei Arbeitslosigkeit
verhindern

Wenn rheumakranke Menschen wegen des Einkommens ihrer
Partner kein ALG Il erhalten, konnen sie die Arbeitsagentur zwar
in Anspruch nehmen, um sich eine Arbeit vermitteln zu lassen,
einen Anspruch auf entsprechende QualifizierungsmafRnahmen
haben sie jedoch nicht. Dies fiihrt nicht selten dazu, dass rheu-
makranken Menschen die Riickkehr in den Ersten Arbeitsmarkt
verwehrt bleibt. Hiervon sind besonders Frauen betroffen.

(D DAS IST ZU TUN

Arbeitslosengeld zwei (ALG Il) bestehen.

- Die Arbeitsagenturen miissen rheumakranken Menschen auch dann Quali-
fizierungsmafinahmen anbieten, wenn keine Leistungsanspriiche nach dem

Altersvorsorge ermoglichen

Je nach personlicher finanzieller Situation kénnen viele rheu-
makranke Leistungsbezieher keine Beitrége fiir eine zusatzliche
Altersvorsorge oder die freiwillige Zahlung von Rentenbeitra-
gen leisten. Da die Erkrankung in der Mehrzahl Frauen betrifft
und Ménner grofitenteils immer noch vergleichsweise héhere
Einkommen erzielen, sind es vor allem verheiratete Frauen, die
aus dem Leistungsbezug herausfallen. Diese sind zur finanziel-
len Absicherung auf das Erwerbseinkommen des Mannes ange-
wiesen. Oftmals reicht das Familieneinkommen jedoch nicht fiir
eine zusatzliche private Altersvorsorge der Frauen aus.

Seit dem 1. Januar 2007 wird zudem fiir Bezieher von ALG Il ein
geminderter Rentenversicherungsbeitrag zugrunde gelegt: Wer
ALG Il erhilt und zusatzlich aus anderen Griinden in der Ren-

tenversicherung pflichtversichert ist, erwirbt fiir die Dauer des
ALG-II-Bezugs gar keine Rentenanwartschaften. Fiir rheuma-
kranke Menschen erh6ht sich somit das Risiko der Altersarmut.
Inwieweit Zuschuss- oder Mindestrenten diesem Risiko entge-
genwirken kénnen, ist fraglich.

Durch den schubweisen Verlauf der rheumatischen Krankheit
konnen sich Berufsausbildungs- und Studienzeiten verlan-
gern. Betroffene konnen ihren erlernten Beruf oft nur zeitlich
beschrénkt ausiiben. Die Anrechnungszeiten fiir die universitare
Ausbildung werden seit 2005 gekiirzt. Begriindet wird das damit,
dass ein Studium die Chancen auf ein héheres Einkommen ver-
bessere, und damit auch die Aussichten auf eine héhere Rente.
Fiir rheumakranke Menschen trifft diese Begriindung nicht zu.

(D DAS IST ZU TUN

rentensteigernd auswirken.

— Der Gesetzgeber muss fiir chronisch rheumakranke Menschen eine eigen-
standige Alterssicherung auch bei Erwerbslosigkeit sicherstellen.

— Der Gesetzgeber muss dafiir sorgen, dass alle Schul- und Ausbildungszeiten
bei rheumakranken Menschen wieder komplett angerechnet werden und sich
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Das System der (Alters-)Vorsorge setzt neben den Saulen ,ge-
setzliche Rentenversicherung” und ,betriebliche Rentenver-
sicherung” auf die private Versicherung. Fiir chronisch-rheu-
makranke Menschen ist eine zusétzliche private Vorsorge
oft aus verschiedenen Griinden nicht méglich. Oft reicht ihr
Einkommen nicht aus. Dariiber hinaus sind sie aufgrund ihrer
Vorerkrankung von den privaten Berufsunfahigkeitsversiche-
rungen ausgeschlossen, oder sie miissen fiir diese sehr hohe
Risikozuschlage zahlen.

Selbst der Abschluss von Riester-/Riirup-Versicherungen be-
deutet fiir rheumakranke Menschen keinen Zusatznutzen. Dies
gilt insbesondere dann, wenn Betroffene zum Beispiel zur Exis-
tenzsicherung auf die Grundsicherung angewiesen sind. Denn
bisher werden alle Einkiinfte aus der privaten Vorsorge mit den
Leistungen der Grundsicherung verrechnet. Das betrifft auch
die Riester-Rente.

(D DAS IST ZU TUN
der Grundsicherung verrechnet wird.

kranke Menschen erleichtern.

- Der Gesetzgeber muss dafiir Sorge tragen, dass die Riester-Rente nicht mit

— Der Gesetzgeber muss den Zugang zu privaten Versicherungen fiir chronisch

Belastung durch krankheitsbezogene
Kosten begrenzen

Zusétzliche finanzielle Belastungen entstehen durch die Kos-
ten fiir nicht-verschreibungspflichtige Medikamente und
Hilfsmittel des alltaglichen Gebrauchs, Kosten fiir Haushalts-
oder Einkaufshilfen sowie fiir alle anderen Leistungen, die in der
gesetzlichen Krankenversicherung nicht (mehr) erstattet wer-
den. Dabei kann es sich auch um Zuzahlungen zum Funktions-
training (Trocken- und Warmwassertherapie), Physiotherapie,
Fuflpflege oder andere notwendige Leistungen handeln. Fiir die
Zuzahlungen zu Heil- und Hilfsmitteln ist fiir Menschen mit
chronischen Erkrankungen in der Leistungsverpflichtungen
der GKV eine Belastungsgrenze von maximal einem Prozent
des Einkommens festgelegt. Die iibrigen Kosten missen sie
komplett selbst tragen.

Fiir Menschen, die auf soziale Leistungen des ALG Il oder Sozial-
hilfe angewiesen sind, werden diese Kosten zur unzumutbaren
Uberlastung. Aufgrund von Existenznoten verzichten die Be-
troffenen nicht selten darauf, Geld fiir den Erhalt ihrer Gesund-
heit auszugeben. Durch die Aufgabe der paritétischen Finanzie-
rung der gesetzlichen Krankenversicherung tragen ausschliefilich
die Versicherten die Kosten fiir alle weiteren Ausgabensteigerun-
gen. AufSerdem miissen sie einkommensabhéngige Zusatzbeitra-
ge zahlen. Ein Sozialausgleich ist nicht mehr vorgesehen. Diese
Kosten belasten rheumakranke Menschen zusétzlich.

Zugang zu Leistungen vereinfachen

Viele Betroffene kénnen ihre Existenzgrundlage nur schwer si-
chern, weil Leistungen oft sehr spat gewéhrt werden.

(D DAS IST ZU TUN

- Der Gesetzgeber muss alle notwendigen krankheits-
bezogenen Kosten chronisch kranker Menschen auf
die Belastungsgrenze von einem Prozent des Einkom-
mens anrechnen. Dazu gehoren Fahrtkosten, verord-
nete nicht-verschreibungspflichtige Medikamente und
Mehrkosten fur Hilfsmittel.

— Der Gesetzgeber muss dafiir Sorge tragen, dass die
Leistungstrager fiir rheumakranke Menschen, die auf
Leistungen zur sozialen Sicherung angewiesen sind, zu-
satzlich die krankheitsbezogenen Kosten iibernehmen.

- Die Krankenkassen miissen die Inanspruchnahme
der Belastungsgrenze fiir die Zuzahlungen entbiiro-
kratisieren.

— Der Gesetzgeber muss die Riickkehr zur paritatischen
Finanzierung der Krankenversicherung realisieren.
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Antragsbearbeitung beschleunigen

Wenn Antrége, beispielsweise auf Erwerbsminderungsrente,
durch die Leistungstrager erst spét bearbeitet werden, entste-
hen Probleme fiir die Betroffenen.

(D DAS IST ZU TUN

— Bei der Bearbeitung von Antragen auf Erwerbsmin-
derung miissen lange Bearbeitungszeiten vermieden
werden.

Qualitat der Begutachtung sichern

Bevor rheumakranke Menschen einen Antrag auf Rehabilitati-
on, Einstufung in einen Pflegegrad und die Gewéhrung teilwei-
ser oder voller Erwerbsminderung stellen, miissen sie sich einer
sozialmedizinischen Begutachtung unterziehen.

Diese Begutachtungen ist bei unterschiedlichen Stellen wie dem
Medizinischen Dienst der Krankenversicherung (MDK) und
dem Sozialmedizinischen Dienst der Rentenversicherung (SMD)
moglich. Dabei existieren unterschiedliche Richtlinien und Emp-
fehlungen der verschiedenen Kostentrager.

Die Qualitat der Begutachtung rheumatischer Erkrankungen
bei der Bewilligung von Rehabilitation und Rente ist zum Teil
mangelhaft, da nur wenige Gutachter iiber die Kenntnisse ver-
fugen, die dafiir nétig sind.

Kritisch zu sehen ist auch, dass jeder Leistungstrager mit be-
stimmten Gutachtern zusammenarbeitet. So kann es bei der
Begutachtung ein und desselben Betroffenen zu véllig unter-
schiedlichen Ergebnissen kommen. Der Einsatz von tragerun-
abhéngigen Gutachtern wiirde dieses Problem lésen. Die Rege-
lungen zur Begutachtung in § 14 Abs. 5 SGB IX miissen sowohl
bei der Uberpriifung der Erwerbs- als auch der Arbeitsfahigkeit
strikter eingehalten werden.

Viele Antragsteller beklagen eine mangelnde Kommunikation
zwischen Gutachter und Antragsteller. Das fiihrt dazu, dass sich
Betroffene mehr als Objekt fithlen denn als gleichberechtigter
Partner.

Die Begutachtung rheumakranker Menschen kann nur als Ein-
zelfallpriifung erfolgen. Sie setzt hohe fachliche Kompetenz
voraus. Um diese garantieren zu kdnnen, sind regelmafiige
Schulungen der Mitarbeiter des Medizinischen Dienstes und
des Sozialmedizinischen Dienstes nétig. Bei der Begutachtung
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miissen alle Faktoren der Internationalen Klassifikation der
Funktionsfahigkeit (ICF) selbstverstandlich einbezogen werden.

Bestandteil aller Begutachtungen sind Befundberichte. Die
Arzte legen diese vor. Bei der Begutachtung etwa wegen eines
Antrags auf Erwerbsminderungsrente oder Schwerbehinde-
rung eignen sich die Berichte aber oft nicht als Entscheidungs-
hilfe. Die &rztlichen Informationsdefizite zu den rechtlichen
Grundlagen und die notwendigen medizinischen Befund-
erhebungen hierzu kann Betroffene in Widerspruchs- und
Klageverfahren drangen.

Ein besonderes Problem entsteht fiir rheumakranke Menschen
durch die Begutachtung, wenn es um die Entscheidung tiber
Erwerbsminderungsrenten geht. Oft attestieren die Gutach-
ter der Rentenversicherung noch ein Leistungsvermogen das
keinen oder nur einen teilweisen Anspruch auf Erwerbsminde-
rungsrente begriindet. Haufig kommen die behandelnden Arz-
te beziehungsweise Gutachter der Agentur fiir Arbeit oder der
gesetzlichen Krankenversicherung im gleichen Fall zum gegen-
teiligen Ergebnis. So entsteht der Eindruck, dass die Festlegung
des Restleistungsvermégens auch unter Kostengesichtspunk-
ten erfolgt.

Spezielle Herausforderungen ergeben sich auch bei der Einstu-
fung in einen Pflegegrad. Rheumatische Erkrankungen sind
gekennzeichnet durch einen schubweisen, diskontinuierlichen
Verlauf mit Phasen von Krankheitsverbesserung und -verschlech-
terung sowie wechselnden Funktionseinschrankungen. Dazu
kommen Begleiterscheinungen, wie beispielsweise die chroni-
sche Erschépfung. Zudem gibt es bei einigen Erkrankungen keine
wsichtbaren* Merkmale, die sich eignen, um sie zu einer Begutach-
tung heranzuziehen. Die Vielzahl rheumatischer Erkrankungen
und deren unterschiedliche Verlaufe stellen daher unterschiedli-
che Anforderungen an die Pflege der Betroffenen.

Rheuma braucht eine starke Stimme Aktionsplan fiir rheumakranke Menschen



(D DAS IST ZU TUN

sen tiber entsprechende fachliche Kenntnisse verfiugen.

Befundberichte festsetzen und schulen.

Weiterbildung zum Rheumatologen sein.

- Der Medizinische Dienst der Krankenversicherung und der Sozialmedi-
zinische Dienst der Rentenversicherung miissen ihre Gutachter starker iiber
rheumatische Erkrankungen informieren und entsprechend schulen. Sie miis-

— Der Medizinische Dienst der Krankenversicherung und der Sozialmedizi-
nische Dienst der Rentenversicherung miissen Begutachtungen transparent,
kostentragerunabhéngig und nach einheitlichen Qualitatsstandards leisten.

- Der Medizinische Dienst der Krankenkassen muss Mindeststandards fiir

- Die Kassenérztlichen Vereinigungen und die Landesarztekammern
miissen verpflichtende Fortbildungen zu sozialmedizinischen Fragestellungen
anbieten. Die Inhalte miissen auch Gegenstand des Medizinstudiums und der

Qualitét in der Pflege sichern

Der steigenden Anzahl von Pflegebediirftigen steht ein Mangel
an Pflegepersonal gegeniiber. Die hohe Arbeitsbelastung und
schlechte Bezahlung der Pflegenden erschwert es, die Pflegebe-
diirftigen qualitativ gut zu betreuen.

Eine teilhabeorientierte Pflege im Sinne rheumakranker Men-
schen beriicksichtigt den individuellen Verlauf der chronischen
Erkrankung und damit die individuellen Bediirfnisse. Dazu ge-
horen der wechselnde Bedarf an Hilfeleistung sowie die Teil-
nahme am gesellschaftlichen Leben. Pflegerische Leistungen
bei rheumakranken Menschen miissen auch die aktivierende
Pflege umfassen, da diese die motorischen Ressourcen der Be-
troffenen anregt. Dieses Element kommt im pflegerischen Alltag
haufig zu kurz.

Sofern sie nicht direkt an eine Rheumaklinik angebunden sind,
verfiigen Pflegekréfte jedoch nach wie vor nur iiber unzurei-

chende Kenntnisse der unterschiedlichen rheumatischen Er-
krankungen und ihrer speziellen Verlaufe.

Stationdre und ambulante Leistungen der Pflegeversicherung
miissen Genderaspekte stérker als bisher beriicksichtigen. Bis-
her sieht das SGB IX dies nicht verpflichtend vor. Dies muss ge-
andert werden.

Mit der Pflegereform 2013 trat auch die Forderung der privaten
Pflegezusatzversicherung in Kraft, der so genannte ,,Pflege-Bahr".
Dieser reicht jedoch nicht aus, um die Kostenliicke im Pflegefall
abzudecken. Bislang kénnen sich nur Menschen mit einem gu-
ten bis sehr guten Einkommen herkémmliche Pflegezusatzver-
sicherungen ohne staatliche Férderung leisten.

(D DAS IST ZU TUN

matischen Erkrankungen und ihren Verlaufen schulen.
Pflege gesetzlich verankern.

fiir chronisch rheumakranke Menschen erhéhen.

- Die Ausbildungsstatten miissen Pflegekrafte starker als bisher zu den rheu-

— Der Gesetzgeber muss einen Rechtsanspruch auf gleichgeschlechtliche

— Der Gesetzgeber muss die Férderung der privaten Pflegezusatzversicherung
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Klageverfahren ziigig durchfiihren

Wenn ein Rentenantrag oder ein Pflegegrad abgelehnt wird, hat
das fiir Betroffene weitreichende Konsequenzen. Die zusatzli-
chen finanziellen Belastungen kénnen insbesondere Menschen
mit einem niedrigen Einkommen an die Armutsschwelle brin-
gen oder verhindern, dass sie ausreichend gepflegt werden.

Viele Menschen scheuen sich davor, gegen einen negativen Be-
scheid Widerspruch einzulegen und tiber die Sozialgerichte ihr
Recht geltend zu machen. Erschwerend kommt hinzu, dass sich
aufgrund der Arbeitsbelastung der Gerichte die Bearbeitung der
Klagen oft enorm verzégert. Fiir den Antragsteller bringt eine
erneute Begutachtung zusétzliche Belastungen mit sich.

Insbesondere bei Klagen auf Gewdhrung der Erwerbsminde-
rungsrente missen Betroffene oft Kredite aufnehmen, umin der
Zeit bis zur Entscheidung ihren Lebensunterhalt zu sichern. Hier
entsteht eine unhaltbare Belastung chronisch kranker Men-
schen. Daher ist es zwingend notwendig, dass Sozialgerichte
Klagen schneller bearbeiten. Der immer wieder diskutierte Vor-
schlag, Sozialgerichtsverfahren kostenpflichtig zu machen, um
die Zahl der Klagen zu senken, darf nicht umgesetzt werden.
Das wiirde die Durchsetzung des Rechts zusétzlich erschweren.

(D DAS IST ZU TUN

— Die Sozialgerichte miissen Verfahren schneller durchfiihren.

erhalten.

— Der Gesetzgeber muss den kostenfreien Zugang zum Sozialgerichtsverfahren

Pauschbetrage im Einkommensteuergesetz liberarbeiten

Paragraph 33b des Einkommensteuergesetzes sieht die Mog-
lichkeit vor, Pauschbetrage in Anspruch zu nehmen. Diese Be-
trage sollen einen finanziellen Ausgleich fiir aufergewéhnliche

Belastungen schaffen, die durch eine Behinderung entstehen.
Dass die Preise jahrlich steigen, ist jedoch seit 1975 nicht mehr
beriicksichtigt worden.

(D DAS IST ZU TUN

steuergesetz anheben.

- Die Bundesregierung muss die Pauschbetrage nach § 33b Einkommens-
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Rheuma in der Forschung:
Ursachen finden, Heilung erméglichen

Die Forschung muss Rheuma heilbar machen.
Dazu sind noch viele Anstrengungen nétig.

Rheuma heilbar machen.




Die Forschung zu rheumatischen und muskuloskelettalen Er-
krankungen reicht bislang nicht aus. Die finanzielle Férderung
ist unzureichend. Der Forschungsstand entspricht in keiner
Weise der enormen Krankheitslast der Betroffenen und der gro-
en volkswirtschaftlichen Bedeutung von Rheuma. Langfristig
angelegte, interdisziplindre und unabhéngige Forschungspro-

Forschung férdern

Hochwertige Forschung kann nur mit entsprechender finanzi-
eller Férderung gelingen. Geld fehlt vor allem auf den Gebie-
ten, die fiir die Industrie uninteressant sind. Fiir rheumakranke
Menschen ist eine Versorgung wichtig, die gut ist, friih einsetzt
und alle vorhandenen Méglichkeiten ausschépft. Daher sieht
die Deutsche Rheuma-Liga in der Versorgungsforschung einen

jekte sind essentiell. Nur durch sie ist es moglich, Risikofaktoren
zu entdecken, Erkenntnisse tiber krankheitsbedingte Praventi-
on (Vorbeugungsmaglichkeiten) zu erlangen, Therapie und Ver-
sorgung zu verbessern und letztendlich eine Heilung rheumati-
scher Erkrankungen zu erméglichen.

wichtigen Grundstein, um Defizite aufzudecken und Ansétze
fur Verbesserungen zu entwickeln. Auch wenn die Rheuma-
Liga in ihrer Forschungsférderung auf diesem Gebiet unab-
hangige Studien unterstiitzt, missen finanzielle Mittel in gro-
3erem Umfang zur Verfiigung gestellt werden.

(D DAS IST ZU TUN

skelettalen Erkrankungen beriicksichtigen.

selbsthilfe beteiligt werden.

- Der Bund und die Léander miissen Forschung besonders dort finanziell férdern,
wo kein unmittelbares Forschungsinteresse der Industrie besteht. Versorgungs-
forschung, Forschung zu patientenrelevanten Outcome-Parametern, zu Praven-
tion und Selbsthilfe brauchen in besonderem Mafie finanzielle Unterstiitzung.

- Der Innovationsausschuss muss bei der Vergabe der Férdermittel aus dem
Innovationsfond Projekte zur Erforschung der rheumatischen und muskulo-

— Der Bund und die Lander miissen die Vernetzung der Forschungseinrich-
tungen strukturell unterstiitzen. An den Netzwerken muss die Patienten-

Erforschung der Erkrankungen voranbringen

Bei der Erforschung der entziindlich-rheumatischen Erkran-
kungen sind in den vergangen Jahren erhebliche Fortschritte er-
zielt worden. Durch die Kombination von bekannten mit neuen
Medikamenten (vor allem den Biologika) gibt es heute deutlich
mehr Therapiemdglichkeiten. Trotzdem schrankt die Erkrankung
viele Betroffene noch zu sehr ein. Das Wissen iiber die Ursachen
und iiber gezielte Ansatze zur Heilung ist noch unzureichend. Die
unabhéngige Forschung braucht weiter finanzielle Unterstiitzung.

In Deutschland werden 4,8 Millionen Menschen wegen einer
Arthrose medikamentos behandelt. Bislang zielt diese Behand-
lung auf die klinischen Symptome. Sie soll die Patienten von
Schmerzen befreien und Bewegungseinschrankungen so weit
wie méglich reduzieren. Da es bisher keine Therapien gibt, die

den Knorpelabbau verlangsamen oder den geschéadigten Knor-
pel wieder aufbauen, erhalten iiber 400.000 Arthrose-Patienten
einen kiinstlichen Gelenkersatz. Um die Folgen der Krankheit
frithzeitig einzuddmmen, missen neue Therapiemdglichkeiten
noch starker erforscht werden.

Vom Fibromyalgiesyndrom sind 2,1 Prozent der Gesamtbevolke-
rung betroffen. Das Krankheitsbild ist sehr heterogen, und auch
der Schweregrad ist sehr individuell. Die Ursachen der Erkran-
kung sind bislang véllig unbekannt. Deshalb konzentriert sich
die Behandlung darauf, die heftigen Schmerzen sowie die starke
Erschépfung und Miidigkeit zu lindern. Um das Krankheitsbild
besser erforschen zu kénnen und neue Therapiemdglichkeiten
zu finden, muss das notige Geld bereitgestellt werden.
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Weil es nur wenige Patienten gibt, ist die Erforschung seltener
rheumatischer Erkrankungen fiir die pharmazeutische Indus-
trie wenig attraktiv. Deshalb bestehen hier grofle Defizite. Die
vernetzte Forschung im Kompetenznetz Rheuma und dem
Netzwerk Sklerodermie hat schon Verbesserungen gebracht.
Um die Krankheit intensiver zu erforschen, miissen staatliche
Fordergelder flief3en.

Rheumakranke Menschen leben iiber Jahrzehnte mit ihrer Erkran-
kung. Die meisten miissen kontinuierlich Medikamente nehmen.
Die Kerndokumentation des Deutschen Rheuma-Forschungszen-
trums liefert seit 1993 belastbare Daten tiber die Versorgungssitu-
ation von Patienten mit entziindlich-rheumatischen Erkrankun-
gen, die in Rheumazentren und rheumatologischen Arztpraxen
betreut werden. Dadurch stehen wertvolle Informationen tber
die Defizite und die Entwicklung der Versorgung zur Verfligung.
Das seit 2001 gefithrte RABBIT-Register (Rheumatoide Arthritis:
Beobachtung der Biologika-Therapie) liefert wichtige Daten zur
Sicherheit der Biologika-Therapien beim Krankheitsbild rheuma-
toide Arthritis. Diese Daten sind das Ergebnis einer Langzeitbeob-
achtung von mittlerweile 15.000 Patienten.

Fir Frauen mit entziindlich-rheumatischen Erkrankungen mit
Kinderwunsch oder in der Schwangerschaft gibt es seit 2015 das
Register Rhekiss (Rheuma-Kinderwunsch und Schwangerschatft).
Sein Ziel ist, Risiken von Schwangerschaft und medikamentéser
Therapie fiir Mitter und Kind zu erforschen. Dennoch besteht
weiterer Forschungsbedarf. Es fehlt etwa an Wissen iiber speziel-
le Gruppen mit seltenen rheumatischen Erkrankungen. Und es ist
zu wenig bekannt Giber Langzeitfolgen der Rheuma-Behandlung
mit verschiedenen Medikamenten, die im Falle entziindlicher
rheumatischer Erkrankungen in das Immunsystem und in die Ab-
laufe von Immunreaktionen im Kérper eingreifen

Auch fiir andere rheumatische Erkrankungen miissen weitere
unabhéngige Langzeitstudien und Register entwickelt werden,
die Auskunft geben tiber den Krankheitsverlauf und die Wirkung
jahrzehntelanger Medikation. In den vergangenen Jahren werden
Medikamentenstudien zunehmend ins Ausland verlagert. Diese
Praxis soll Geld sparen, fiihrt aber dazu, dass Studienergebnisse
aufgrund von genetischen Unterschieden zwischen den Populati-
onen nicht auf die Bevélkerung in Deutschland iibertragbar sind.
Zudem gelten in anderen Landern oft geringere Standards.

Die Bundesregierung hat das Gesundheitsziel ,,Gesund &lter wer-
den*“ formuliert. Um dieses zu erreichen, nimmt sie die Versorgung
von chronisch kranken &lteren Menschen in den Blick. Ein Teilziel
muss hier die Erforschung der Auswirkungen von Medikationen bei
alteren Rheumatikern sein. Komorbiditaten, wie sie bei den meis-
ten dlteren Rheumatikern auftreten, werden in klinischen Studien
bisher nicht beriicksichtigt. Die Vertraglichkeit von Medikamenten
fur diese Gruppe Rheumakranker ist bisher zu wenig erforscht.

Bei einem Teil der rheumakranken Menschen ist der Krankheits-
verlauf durch Medikamente nicht ausreichend beeinflussbar.
Diesen Menschen droht der Verlust ihrer Eigensténdigkeit im
Alltag. Es besteht die Gefahr, dass sie nicht mehr selbststandig

am sozialen Leben teilhaben kénnen oder sogar pflegebediirftig
werden. Der Forschungsbedarf bei der nicht-medikamentdsen
funktionsorientierten und rehabilitativen Versorgung ist
erheblich. Weil die Industrie hier, anders als bei pharmazeu-
tischer Forschung, wenig Interesse an Forschungsergebnissen
hat, mangelt es an Daten. Dieser Mangel an Studien hat wie-
derum zur Folge, dass Leistungserbringer die Behandlungen
immer weniger finanzieren. Dieser Teufelskreis kann nur durch-
brochen werden, wenn Studien zur nicht-medikamentdsen
funktionsorientierten und rehabilitativen Behandlung gezielt
offentlich gefordert werden. Dazu gehéren auch Analysen von
Routinedaten der Leistungstrager zur Rehabilitation, zum Bei-
spiel gut zugéngliche diagnosebezogene Antrags- und Bewilli-
gungszahlen differenzierter Leistungen. Die Daten werden der
Offentlichkeit von den verschiedenen Leistungstrigern in sehr
unterschiedlichem Differenzierungsgrad zur Verfiigung gestellt.
Insbesondere die Gesetzliche Krankenversicherung lésst in die-
ser Hinsicht Transparenz vermissen.

(D DAS IST ZU TUN

- Die Bundesregierung muss die Erforschung von
Arthrose und Fibromyalgiesyndrom durch gezielte
interdisziplindre Férderprogramme voranbringen.

- Die Deutsche Gesellschaft fiir Orthopédie und Un-
fallchirurgie muss die Arthroseforschung vorantreiben.

- EU und Bundesregierung miissen zur Erforschung
seltener rheumatischer Erkrankungen weiter finanzi-
elle Mittel bereitstellen.

— Die Bundesregierung muss Gelder fiir Langzeitstudien
zu rheumatischen Erkrankungen bereitstellen.

- Kliniken und niedergelassene Arzte miissen sich
verstarkt an Langzeitstudien und Registern beteiligen,
um bessere Daten lber die Langzeitwirkungen von
Rheuma-Medikamenten zu erhalten. Wiinschenswert
ist, dass die Verpflichtung zur Dokumentation in Ver-
sorgungsvertragen vereinbart wird.

- Pharmazeutische Hersteller miissen in klinischen
Studien zur Medikation auch &ltere Rheumatiker mit
Komorbiditaten beriicksichtigen.

— Pharmazeutische Hersteller miissen Studien in
Deutschland durchfiihren.

- Die Bundesregierung muss die Erforschung der nicht-
medikament6sen funktionsorientierten und rehabili-
tativen Versorgung rheumatischer Erkrankungen mit
dem Ziel der selbstbestimmten Teilhabe fordern.

- Die Bundes- und Landesministerien miissen lhre
Aussichtsfunktion intensiver wahrnehmen und die
gesetzlich verankerte Berichts- und Transparenzpflicht
fur die Leistungen aller Leistungstrager durchsetzen.
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Patientenbeteiligung an Forschung

Patienten miissen noch mehr in die Auswahl von Forschungs-
themen und die Gestaltung von Forschung einbezogen wer-
den. lhre Beteiligung sollte in Deutschland an internationale
Standards angeglichen werden. Patienten verfiigen iber ein
grofles Erfahrungswissen in Bezug auf ihre Erkrankungen. Da-
durch kénnen sie als Partner in Forschungsprojekten zusétzli-
che Perspektiven einbringen, die hauptberufliche Wissenschaft-
ler nicht einnehmen konnen.

Ethikkommissionen beurteilen, ob Forschungsvorhaben aus
ethischer, rechtlicher und sozialer Sicht fiir die Teilnehmer von
Studien vertréglich sind. Der Bund gibt nur rahmenhafte Fest-
legungen fiir die Zusammensetzung der Kommissionen vor.
Die genaue Regelung ist Landersache. In vielen Ethikkommis-
sionen sind Betroffene bisher nicht vertreten. Die Beteiligung
von Patienten in Ethikkommissionen muss verpflichtend
werden.

(D DAS IST ZU TUN
in denen Patienten als Partner beteiligt sind.

gen, als Partner in Forschungsprojekten mitzuarbeiten.

Betroffenen verpflichtend festgeschrieben ist.

- EU und die Bundesregierung miissen verstarkt Forschungsprojekte fordern,

— Die Deutsche Rheuma-Liga muss weiterhin Patientenexperten dazu befahi-

- Die Bundesregierung muss eine einheitliche Regelung fiir die Zusammen-
setzung von Ethikkommissionen beschliefen, in denen die Beteiligung von
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Zugang zu Forschungsergebnissen verbessern

Forschung hat den grofitmoglichen Nutzen fir die Gesellschaft, ,,Gesundheitliche Kompetenz erhéhen - Patientensouveranitat
wenn die Ergebnisse fiir die Offentlichkeit zugénglich sind. stirken* ist ein wichtiges Gesundheitsziel der Bundesregierung.
Oft stehen finanzielle Interessen des Auftraggebers einer Pu- Um dieses Ziel zu erreichen, ist es notwendig, unabhéngige Ge-
blikation entgegen. Nur wenn auch negative Ergebnisse oder sundheitsinformationen in einer Form zur Verfiigung zu stellen,
Griinde fiir Studienabbriiche 6ffentlich gemacht werden, steht  die auch fiir Laien verstandlich ist.

ein umfassendes Wissen fiir die medizinische Versorgung der

Rheumabetroffenen zur Verfiigung. Pharmazeutische Hersteller

sollten verpflichtet werden, alle Informationen von durchge-

fuhrten klinischen Studien zu veroffentlichen.

(D DAS IST ZU TUN

- Die Bundesregierung muss Pharmaunternehmen und Forscher gesetzlich
verpflichten, alle Studienergebnisse &ffentlich zu machen.

= Forscher und Auftraggeber von Forschungsprojekten miissen der Offentlich-
keit die Ergebnisse ihrer Studien in einer Form zur Verfiigung stellen, die auch
fiir Laien verstandlich ist.

] - \.' ——
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Anschriften der
Deutschen Rheuma-Liga

Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e. V.
Maximilianstr. 14, 53111 Bonn

Telefon 0228-76606-0

Fax 0228-76606-20,

E-Mail  bv@rheuma-liga.de

Internet www.rheuma-liga.de

Redaktion mobil

Deutsche Rheuma-Liga

Maximilianstr. 14, 53111 Bonn

Telefon 0228-76606-23

E-Mail  bidder@rheuma-liga.de;
wendel@rheuma-liga.de

Rheuma-Liga Baden-Wiirttemberg e. V.
Kaiserstr. 20, 76646 Bruchsal

Telefon 07251-9162-0

Fax 07251-9162-62

E-Mail  kontakt@rheuma-liga-bw.de
Internet www.rheuma-liga-bw.de

Deutsche Rheuma-Liga Landesverband Bayern e. V.

Fiirstenrieder Str. 90, 80686 Miinchen
Telefon 089-589885 68-0

Fax 089-58988568-99

E-Mail  info@rheuma-liga-bayern.de
Internet www.rheuma-liga-bayern.de

Deutsche Rheuma-Liga Berlin e. V.

Therapie-, Selbsthilfe- und Begegnungszentrum
Mariendorfer Damm 161 a, 12107 Berlin

Telefon 030-3229029-0

Fax 030-3229029-39

E-Mail  zirp@rheuma-liga-berlin.de
Internet www.rheuma-liga-berlin.de

Deutsche Rheuma-Liga Landesverband
Brandenburge.V.
Friedrich-Ludwig-Jahn-Str. 19, 03044 Cottbus
Telefon 0800-26508039151/152

Fax 0800-26508039190

E-Mail  info@rheuma-liga-brandenburg.de
Internet www.rheuma-liga-brandenburg.de
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Rheuma-Liga Bremen e. V.

Am Wall 102, 28195 Bremen

Telefon 0421-1761429

Fax 0421-1761587

E-Mail  info@rheuma-liga-bremen.de
Internet  www.rheuma-liga-bremen.de

Deutsche Rheuma-Liga Landesverband
Hamburge. V.

Schon Klinik Eilbek, Haus 8, Dehnhaide 120,
22081 Hamburg

Telefon 040-66907 65-0

Fax 040-669 07 65-25

E-Mail  info@rheuma-liga-hamburg.de
Internet  www.rheuma-liga-hamburg.de

Rheuma-Liga Hessen e. V.

Elektronstr. 12 a, 65933 Frankfurt/M.
Telefon 069-357414

Fax 069-35353523

E-Mail  Rheuma-Liga.Hessen@t-online.de
Internet  www.rheuma-liga-hessen.de

Deutsche Rheuma-Liga Mecklenburg-
Vorpommerne.V.

Im Hause der AOK Nordost
Warnowufer 23, 18057 Rostock
Telefon 0381-7696807

Fax 0381-7696808

E-Mail  Iv@rheumaligamv.de
Internet www.rheumaligamv.de

Rheuma-Liga Niedersachsen e.V.
Rotermundstr. 11, 30165 Hannover
Telefon 0511-13374
Fax 0511-15984
E-Mail  info@rheuma-liga-nds.de
Internet www.rheuma-liga-nds.de
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Deutsche Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e. V.

I1l. Hagen 37, 45127 Essen

Telefon 0201-82797-0

Fax 0201-82797-500

E-Mail  info@rheuma-liga-nrw.de
Internet www.rheuma-liga-nrw.de

Deutsche Rheuma-Liga Landesverband
Rheinland-Pfalz e. V.

Schlof3str. 1, 55543 Bad Kreuznach
Telefon 0671-8340-44

Fax 0671-8340-460

E-Mail  info@rheuma-liga-rlp.de
Internet www.rheuma-liga-rp.de

Deutsche Rheuma-Liga Saare. V.
Schmollerstr. 2 b, 66111 Saarbriicken
Telefon 0681-33271

Fax 0681-33284

E-Mail DRL.SAAR@t-online.de
Internet www.rheuma-liga-saar.de

Rheuma-Liga Sachsene.V.

Angerstr. 17 B, 04177 Leipzig

Telefon 0341-3554017

Fax 0341-3554019

E-Mail  info@rheumaliga-sachsen.de
Internet www.rheumaliga-sachsen.de

Deutsche Rheuma-Liga Landesverband
Sachsen-Anhalte.V.

Weststr. 3, 06126 Halle/Saale

Telefon 0345-68296066

Fax 0345-68309733

E-Mail  info@rheumaliga-sachsen-anhalt.de
Internet www.rheuma-liga-sachsen-anhalt.de

Rheuma-Liga Schleswig-Holstein e. V.
Holstenstr. 88-90, 24103 Kiel

Telefon 0431-53549-0

Fax 0431-53549-10

E-Mail  info@rlsh.de

Internet www.rlsh.de

Deutsche Rheuma-Liga Landesverband
Thiiringen e. V.

Weiflen 1, 07407 Uhlstadt-Kirchhasel
Telefon 036742-673-61 oder -62

Fax 036742-673-63

E-Mail  info@rheumaliga-thueringen.de
Internet www.rheumaliga-thueringen.de

Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew e. V.
Metzgergasse 16, 97421 Schweinfurt

Telefon 09721-22033

Fax 09721-22955

E-Mail DVMB@bechterew.de

Internet www.bechterew.de

Lupus Erythematodes Selbsthilfegemeinschaft e. V.

Déppersberg 20, 42103 Wuppertal
Telefon 0202-4968797

Fax 0202-496 8798

E-Mail  lupus@rheumanet.org
Internet www.lupus.rheumanet.org

Sklerodermie Selbsthilfe e. V.

Am Wollhaus 2, 74072 Heilbronn
Telefon 07131-3902425

Fax 07131-39024 26

E-Mail  sklerodermie@t-online.de
Internet www.sklerodermie-sh.de

Arbeitskreis Lupus Erythematodes
Ansprechpartner fiir Fibromyalgiebetroffene
Arbeitskreis Vaskulitis

Osteoporosegruppen

Elternkreise rheumakranker Kinder und Jugendliche
Clubs Junger Rheumatiker

Auskiinfte: beim Bundesverband und den Landesverbinden
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Besuchen Sie uns auch auf Facebook, YouTube
und Twitter:
www.facebook.com/DeutscheRheumalLiga
www.youtube.com/Rheumaliga
www.twitter.com/DtRheumaliga
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http://www.facebook.com/DeutscheRheumaLiga
http://www.youtube.com/RheumaLiga
http://www.twitter.com/DtRheumaLiga
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* GEMEINSAM MEHR BEWEGEN

Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e. V.
Maximilianstr. 14
53111 Bonn

Telefon 0228-76606-0

Fax 0228-76606-20
E-Mail  bv@rheuma-liga.de
Internet www.rheuma-liga.de

Spendenkonto

Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e. V.
Deutsche Apotheker- und Arztebank Kéln
IBAN: DE33 3006 0601 0005 9991 11

BIC: DAAEDEDD
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