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iebe Leserinnen und Leser, rund 17 Millionen Menschen

sind in Deutschland von einer rheumatischen Erkran-

kung betroffen. In einer dlter werdenden Gesellschaft

wird diese Zahl weiter zunehmen. Schmerzen, kérper-
liche Funktionseinschrdnkungen und ein Verlust an Lebensqualitdt
prdgen den Alltag vieler Betroffener.

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

Seit 50 Jahren kdmpfen wir fir Menschen mit Rheuma. Als gréfste
Selbsthilfeorganisation im deutschen Gesundheitswesen setzen wir
uns daftr ein, Verbesserungen der Lebenssituation rheumakranker
Menschen voranzubringen.

Der Aktionsplan fordert Politik und die Akteure im Gesundheitswesen
auf, durch gezielte Malinahmen die Lage rheumakranker Menschen in
allen Lebensbereichen zu verbessern.

In den vergangenen Jahren hat es viele gesundheitspolitische Ver-
dnderungen gegeben: Neue Medikamente stehen in der Therapie zur
Verflgung, Versorgungsstrukturen haben sich verdndert. Dennoch
gibt es nach wie vor einen groen Handlungsbedarf. So gibt es
beispielsweise immer noch zu wenige internistische Rheumatologen
in der ambulanten Versorgung. Unser Aktionsplan zeigt, welche Ver-
dnderungen dringend notwendig sind, um die Versorgung und das
Leben fir Menschen mit rheumatischen Erkrankungen zu verbessern.

Die Corona-Pandemie hat unseren Alltag verdndert. Fiir rheumakranke
Menschen bedeuten ihre Auswirkungen eine besondere Herausfor-
derung. Bereits bestehende Probleme in der Teilhabe am gesellschaft-
lichen Leben, aber auch in der Versorgung, haben sich noch einmal
verschdrft.

Menschen mit rheumatischen Erkrankungen sind
daher dringend auf Verénderungen angewiesen.
Nur gemeinsam kénnen wir etwas bewegen.

Unterstltzen Sie uns dabei!
Rotraut Schmale-Grede

Présidentin der Deutschen Rheuma-Liga
Bundesverband e.V.
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Einleitung

Die Versorgung Rheumakranker hat Liicken.
Dabei ist der schnelle Zugang zur spezialisierten Versorgung
entscheidend fiir den Verlauf der Erkrankung.

Die Therapieoptionen werden nicht umfassend genutzt.
Das fuhrt zu vermeidbaren Einschrénkungen und Behinderungen -
und zu enormen Folgekosten.

Beim Zugang zur Rehabilitation gibt es immer noch Hiirden.
Doch Rehabilitation hilft nicht nur dabei, die Arbeitskraft zu erhalten,
sie fordert auch die selbstbestimmte Teilhabe am gesellschaftlichen Leben.

Pflege wird allmdhlich zum Luxusgut.
Bereits heute Ubersteigen die Kosten fiir einen vollstationdren Pflegeplatz oft
das durchschnittliche Alterseinkommen.

Die Maglichkeiten der Prdvention werden nicht ausgeschopft.
Dabei lassen sich durch Aufkldrung und Prévention schwere Krankheits-
verldufe vermeiden.

Rheuma kann bisher nicht geheilt werden.
Der Umfang, in dem Forschung bisher finanziert wird, entspricht nicht der
enormen Krankheitslast.

Zu viele Barrieren erschweren die Teilhabe am sozialen Leben.
Die fehlende Barrierefreiheit in vielen Bereichen des Alltags grenzt Menschen
mit rheumatischen Erkrankungen aus.

Wer chronisch krank ist, wird finanziell bestraft.

Denn eine chronische Erkrankung verursacht viele Kosten, die Betroffene
zusdtzlich finanziell belasten.

Anschriften

Literaturverzeichnis
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Rund 17 Millionen
Menschen leben in
Deutschland mit
einer rheumatischen
oder einer
muskuloskelettalen
Erkrankung.



Was im Volksmund gerne als ,Rheuma* bezeichnet
wird, hat mehr als ein Gesicht: Rund 1,5 Millionen
Patienten leiden an einer entzindlich-rheumatischen
Erkrankung, wie rheumatoider Arthritis, Morbus
Bechterew oder Kollagenosen und Vaskulitiden. Die
entzindlich-rheumatischen Erkrankungen verlaufen
in der Regel chronisch und schubweise. Sie sind nicht
heilbar. Haufig betreffen sie nicht nur das Skelett,
sondern auch innere Organe, das Nervensystem oder
die Haut. Sie fihren unbehandelt zur fortschreitenden
Zerstorung von Gelenken (rheumatoide Arthritis) oder
zur Versteifung der Wirbelsdule (Morbus Bechterew).
Bei den Kollagenosen und Vaskulitiden kdnnen die
Organschdden lebensbedrohlich sein.

Degenerative Erkrankungen, wie Arthrose, sind
weitverbreitet. Nach Schdtzungen leben in
Deutschland etwa 5 Millionen Menschen mit einer
Arthrose, die medikamentds behandelt wird. Die
Krankheit zeigt sich durch Schdden an Gelenkknorpel
und -knochen.

Stoffwechselerkrankungen wie Osteoporose oder
Gicht zGhlen ebenfalls zum rheumatischen
Formenkreis. Mindestens 4 Millionen Menschen leben
in Deutschland mit Osteoporose. An Gicht leiden
950.000 Menschen, also 1,4 Prozent der erwachsenen
Bevolkerung.

Unter den chronischen Schmerzsyndromen des
Bewegungsapparates ist der chronische Riicken-
schmerz die weitaus haufigste Erkrankung. Bei rund 6
Millionen Erwachsenen sind die Schmerzen so stark,
dass sie zu einer Behinderung fiihren. Das
Fibromyalgiesyndrom ist eine komplexe

muskuloskelettale Schmerzkrankheit. Sie betrifft in
Deutschland rund 1,5 Millionen Menschen. Zu ihren
Begleiterscheinungen zdhlen Midigkeit, Schlaf-
stérungen oder eingeschrdnkte Leistungsfdhigkeit.

Rheuma ist keine , Alte-Leute-Krankheit*.
Schatzungsweise 20.000 Kinder und Jugendliche
unter 18 Jahren sind betroffen. Die rheumatischen
Erkrankungen im Kinder- und Erwachsenenalter
unterscheiden sich sowohl in Diagnose und
Krankheitsverlauf als auch in den Therapiemdg-
lichkeiten.

Rheumatische und muskuloskelettale Erkrankungen
sind schwer zu diagnostizieren und bedeuten fir
viele Betroffene eine Odyssee von Arzt zu Arzt.

Die Therapiemdglichkeiten bei den rheumatischen
Erkrankungen haben sich in den letzten Jahrzehnten
deutlich verbessert. Beginnt die Behandlung
frihzeitig, kann sie bei einem Teil der Betroffenen
viele Einschrénkungen verhindern oder mindern.

Ob medizinische Versorgung, Rehabilitation oder die
Erforschung der Erkrankungen und der
Therapiemdglichkeiten: Es sind viele Schritte
notwendig, um die Situation rheumakranker
Menschen zu verbessern.

Jeder einzelne Schritt trdgt dazu bei.

Rheuma braucht Verdnderung - dafiir steht der
Aktionsplan Rheuma.



NVERSORGUNGSSTRUKTUREN

Die Versorgung
Rheumakranker
hat Lucken.

Durch den spdten Zugang zur fachdrztlichen
Versorgung und die unzureichende Zusammen-
arbeit zwischen den ambulanten und
stationdren Versorgern verzogern sich die
Diagnose und der Beginn einer wirksamen
Therapie. Menschen mit Rheuma bezahlen
das mit vermeidbaren Gelenkschdden und
Funktionseinschrdnkungen.



Die frihe Einleitung der Therapie durch den
Facharzt erhoht die Chancen, entztindlich-
rheumatische Erkrankungen zum Stillstand zu
bringen und schwere Krankheitsverldufe mit
Folgeerkrankungen und Behinderungen zu
vermeiden. Auch die Chance, einen Krank-
heitsstillstand ohne weitere Einnahme von
Medikamenten zu erreichen (medikamenten-
freie Remission), besteht vor allem bei friihem
Therapiebeginn.!

Doch je nach Krankheitsbild vergehen bei
erwachsenen Patienten etwa neun Monate
bis zu zwei Jahre von den ersten Symptomen
bis zum ersten Kontakt mit einem internis-
tischen Rheumatologen. Auch jedes zweite
Kind kommt zu spdt in die kinderrheuma-
tologische Versorgung.



NVERSORGUNGSSTRUKTUREN

MDas ist notwendig

m Die rechtzeitige Uberweisung zum Rheumatologen muss bei
Verdacht auf entziindlich-rheumatische Erkrankungen
gewdbhrleistet sein. Denn die schnelle Einleitung der Therapie ist
die Basis fir eine effektivere Versorgung und die Vermeidung von
schweren Krankheitsverldufen. Deshalb muss der schnelle Zugang
zum Facharzt in der Regelversorgung realisiert werden - erfolg-
reiche Modellprojekte existieren bereits.

m Wartezeiten auf Termine beim Rheumatologen miissen ver-
kiirzt werden. Dabei helfen Frihsprechstunden, die bereits von
einem Teil der rheumatologischen Praxen und Ambulanzen an-
geboten werden. Dort erhdlt jeder mit begrindeter Verdachts-
diagnose schnell einen Termin. Die Zahl der Frihsprechstunden
ist zwar gestiegen, aber es gibt sie noch léngst nicht flachen-
deckend. Damit dieser Ausbau schneller erfolgt, sind finanzielle
Anreize zur Einrichtung von Frihsprechstunden zu schaffen.

m Patienten mit degenerativen Gelenkerkrankungen miissen beim
Orthopdden ohne lange Wartezeiten einen Termin erhalten. Nur
so kann die Behandlung rechtzeitig beginnen, Schmerzen friihzei-
tig gelindert und die Bewegungsféhigkeit rasch wiederhergestellt
werden.

m Die Zahl der niedergelassenen Rheumatologen muss erhoht
werden. Nach Berechnungen der Deutschen Gesellschaft fur
Rheumatologie ist ein Rheumatologe auf 50.000 Einwohner not-
wendig. Erste Schritte sind getan, um die Zulassung von Rheu-
matologen zu erleichtern. Damit mehr Rheumatologen ausge-
bildet werden kénnen, mussen die Bedingungen an Hochschulen
und in der Weiterbildung verbessert werden.



m Kinder und Jugendliche mit Rheuma miissen friiher zum Kin-
derrheumatologen iiberwiesen und fortlaufend mit spezieller
Expertise versorgt werden. Die kinderrheumatologische Versor-
gung erfolgt Uberwiegend ambulant in spezialisierten Ambulanzen
oder Kliniken. Die stationdre Versorgung wird durch spezialisierte
Zentren wahrgenommen. Kinderrheumatologen und Einrichtungen,
die nur wenige rheumakranke Kinder und Jugendliche behan-
deln, mussen enger vernetzt mit den stdrker spezialisierten Ein-
richtungen zusammenarbeiten, um die VersorgungsqualitGt zu
erhdhen.

m Die stationdre Versorgung von Patienten mit entziindlich-
rheumatischen Erkrankungen muss in spezialisierten Kliniken
erfolgen. Haus- und Fachdrzte miissen bei der Uberweisung auf
die Spezialisierung achten.

m Alle Versorgungsbereiche miissen koordiniert zusammen-
arbeiten. Nur so lassen sich Behandlungskonzepte optimal
abstimmen. Doch Regelungen, die die Zusammenarbeit von
Haus- und Fachdrzten erleichtern, werden in der Praxis oft nicht
umgesetzt. Handlungsbedarf besteht auch bei der Kooperation
zwischen den Versorgungssektoren und zwischen stationdren
Einrichtungen. Hier sind der Gesetzgeber, der Gemeinsame
Bundesausschuss, die Krankenkassen und die Kassendrztliche
Bundesvereinigung gefordert.



NVERSORGUNGSSTRUKTUREN

MDas ist der Hintergrund

Fur entzdndlich-rheumatische Erkrankungen gilt: Je
friher eine spezifische Therapie beginnt, desto héher
ist die Wahrscheinlichkeit, dass sie die Erkrankung
mildert, ihren Verlauf verlangsamt oder im glinstigs-
ten Fall zum Stillstand bringt. Studiendaten zeigen,
dass Rheumakranke, die nicht in rheumatologischer
Behandlung sind, wesentlich seltener Medikamente
erhalten, die die Krankheitsaktivitét reduzieren kon-
nen (DMARDs).2

Entscheidend

fir den Verlauf der
Erkrankung ist der
schnelle Zugang
zur spezialisierten
Versorgung.
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Schnelle Uberweisung
zum Facharzt

Menschen mit einem Verdacht auf eine entzindlich-
rheumatische Erkrankung mussen so schnell wie
moglich einen rheumatologischen Facharzt sehen.
Voraussetzung dafUr ist, dass grundversorgende
Arzte schnell Giberweisen, aber auch, dass eine aus-
reichende Zahl von spezialisierten Arzten vorhanden
ist, um die Versorgung zu leisten. Dies gilt gleicher-
mafen fur Erwachsene wie fur Kinder und Jugend-
liche mit rheumatischen Erkrankungen.

Die Realitdt sieht anders aus: Eine Studie auf Basis
von Routinedaten der Barmer Ersatzkasse mit er-
gdnzenden Befragungen der Versicherten hat fur die
rheumatoide Arthritis eine durchschnittliche Dauer bis
zur Diagnose von zwei Jahren festgestellt.? Selbst bei
Menschen mit einer rheumatoiden Arthritis, die in
Rheumazentren behandelt werden, vergehen durch-
schnittlich neun Monate von den ersten Symptomen
bis zum ersten Kontakt mit einem internistischen
Rheumatologen. Das zeigen die Daten der Kern-
dokumentation der regionalen Rheumazentren. Ein
solches Rheumazentrum ist ein regionales rheu-
matologisches Versorgungsnetzwerk: Rund um eine
universitdre Rheumatologie gruppiert, schlief3en sich
rheumatologische Krankenhausabteilungen und
Fachpraxen zusammen. Bei anderen rheumatischen
Erkrankungen sind die Zahlen ebenfalls hoch: bei
Psoriasis-Arthritis oder systemischem Lupus ery-
thematodes vergeht bei einem Drittel der Betroffe-
nen mehr als ein Jahr bis zum ersten Kontakt mit
einem internistischen Rheumatologen. Bei Morbus
Bechterew wird er bei 40 Prozent der Betroffenen so-
gar erst nach mehr als zwei Jahren hinzugezogen.*



Auch jedes zweite Kind kommt zu spdt in die kinder-
rheumatologische Versorgung. Bei Kindern mit Ge-
lenkrheuma braucht es nicht wie angestrebt sechs
Wochen, sondern im Durchschnitt vier Monate vom
Symptombeginn bis zum Erstkontakt mit dem Kinder-
rheumatologen.®

Fur viele Betroffene ist der Hausarzt erster Ansprech-
partner. Bei Gelenk- und Wirbels&ulenerkrankungen
wird hdufig auch der Orthopdde zuerst aufgesucht.
Es ist daher wichtig, dass Hausdrzte und Orthopdden
sich auf dem Gebiet der entziindlich-rheumatischen
Erkrankungen fortbilden und bei entsprechendem
Verdacht rasch an den Rheumatologen Gberweisen.

Ausreichende Anzahl
Rheumatologen

Die Rheumatologie ist grundsatzlich ein sehr ge-
spréchsintensives Fach und braucht daher viel Zeit
im Austausch mit den Patienten. Rund 1.350 inter-
nistische Rheumatologen sind nétig, damit eine
bedarfsgerechte Versorgung von Menschen mit ent-
zUndlich-rheumatischen Erkrankungen sichergestellt
werden kann.t Nur dann kénnen Betroffene schneller
und im Fortgang regelmafig und oft genug behan-
delt werden. Das bedeutet, dass heute fast 600 inter-
nistische Rheumatologen fehlen. Der Gemeinsame
Bundesausschuss (G-BA) hat daher 2019 beschlos-
sen, die Zulassung von Rheumatologen zu erleich-
tern. Zuklnftig sollen in einem ersten Schritt mindes-
tens acht Prozent der Fachdrzte fur Innere Medizin
Rheumatologen sein. Um diese neuen Facharztsitze
besetzen zu kdnnen, midssen mehr Rheumatologen
ausgebildet werden.’

Teil des Problems ist die studentische Ausbildung: In
Deutschland gibt es 36 medizinische Fakultaten, aber
nur acht eigenstdndige internistisch-rheumatologi-
sche Lehrstihle, die weisungsfrei arbeiten. An einigen
medizinischen Fakultéten fehlt die Rheumatologie in
der Pflichtlehre oder wird nur durch Einzelpersonen in
untergeordneter Funktion gelehrt. Studierende mus-
sen sich priifungsrelevantes Wissen selbststdndig
aneignen und kommen so kaum mit dem Fach Rheu-
matologie oder gar Rheumapatienten in Bertihrung.
Die Landesregierungen und die Universitdten missen
daftr sorgen, dass die Zahl der internistisch-rheu-
matologischen Lehrstihle an den medizinischen
Fakultdten erhoht wird. An jeder medizinischen Fa-
kultgt in Deutschland muss ein klinisches Wahlfach
Rheumatologie angeboten und die rheumatologische
Ausbildung zu einem geeigneten Zeitpunkt in die
Blockpraktika der Inneren Medizin integriert werden.
Die Rheumatologie muss priifungsrelevant werden.
Das erfolgreiche Patient Partners Programm der
Deutschen Rheuma-Liga® sollte flachendeckend an
allen Ausbildungsstétten angeboten werden.

Auch in der Kinderrheumatologie mussen Forschung
und Lehre dringend gestdrkt und weiter entwickelt
werden. Es existiert bundesweit kein W3-Lehrstuhl
speziell fur Kinderrheumatologie. Vereinzelt sind pd-
diatrische W2-Lehrstiihle mit Kinderrheumatologen
besetzt, was aber die Forschung und Lehre im Bereich
Kinderrheumatologie langfristig nicht nachhaltig
sichert. In vielen medizinischen Fakultdten ist die
Kinderrheumatologie gar nicht vertreten. Hier besteht
dringender Nachholbedarf.
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NVERSORGUNGSSTRUKTUREN

Auch bei der Weiterbildung zum Rheumatologen
mussen die Bedingungen verbessert werden. Obwohl
die Versorgung Uberwiegend ambulant erfolgt, wird
Weiterbildung noch zu selten in einer Vertragsarzt-
praxis durchgefiihrt. Zwar besteht nach der Muster-
Weiterbildungsordnung der Bundesdrztekammer

die Méglichkeit, die Weiterbildung teilweise bei nie-
dergelassenen Rheumatologen zu leisten. Jedoch
wollen viele von ihnen die Aufgabe der Weiterbildung
aufgrund der dadurch entstehenden finanziellen
Mehrbelastung nicht Ubernehmen. Die Weiterbildung
ist daher finanziell zu férdern, wie dies im Bereich

der Allgemeinmedizin und fur grundversorgende
Fachdrzte bereits etabliert ist.

In den Kliniken werden Weiterbildungsstellen teil-
weise abgeschafft oder gar nicht erst eingerichtet.
Das liegt auch daran, dass die Fallpauschalen (DRGs)
Anreize setzen, die Versorgung vor allem in den
finanziell attraktiven Indikationsbereichen auszu-
weiten und weniger attraktive Versorgungsbereiche

Eine rheumatische Erkrankung muss so
schnell wie moglich von einem Spezialisten
behandelt werden. Doch oft vergehen
mehr als zwei Jahre, bis ein internistischer
Rheumatologe hinzugezogen wird -

wie die Rheumatologie zu verkleinern. Es besteht
daher dringender Handlungsbedarf, mit finanziellen
Anreizen in der Vergltung der Krankenhduser daftr
zu sorgen, dass die internistische Rheumatologie in
grofieren Krankenhdusern vertreten ist und dadurch
eine ausreichende Zahl von Weiterbildungspldtzen
eingerichtet werden kann.

Was die Weiterbildung angeht, fiihlen sich auch
Hausdrzte im Fach Rheumatologie deutlich schlech-
ter ausgebildet als in den meisten internistischen
Féchern. Dies fuhrt zu Unsicherheiten bei der Behand-
lung von Rheumabetroffenen - insbesondere, wenn
es um entzdndlich-rheumatische Erkrankungen geht,
um seltene Erkrankungen oder um Patienten mit

Begleiterkrankungen.

<

beispielsweise bei Morbus Bechterew.*



Kinder und Jugendliche
mit Rheuma

Fur die etwa 20.000 Kinder mit rheumatischen Er-
krankungen? ist eine hochspezialisierte Versorgung zu
erbringen. Kinder- und Hausdrzte sowie (Kinder-)Or-
thopdden haben hdufig zu wenige Kenntnisse in der
Kinderrheumatologie. Da entziindlich-rheumatische
Erkrankungen bei Kindern selten sind, mangelt es den
allgemein tétigen Arzten an Erfahrung. Fortbildungen
kénnen dazu beitragen, dass Rheumaerkrankungen
im Kindesalter friiher erkannt werden und die Uber-
weisung in die Fachversorgung rechtzeitig erfolgt.

Die kinderrheumatologische Versorgung erfolgt Uber-
wiegend ambulant in spezialisierten Ambulanzen
und Kliniken. Viele Familien haben lange Anfahrts-
wege - in einigen Bundesldndern 100 Kilometer und
mehr. Versorgung wird teilweise auch in kleineren
Einrichtungen angeboten, in denen nur wenige rheu-
makranke Kinder behandelt werden. Um die Versor-
gungsqualitdt in diesem Bereich zu verbessern, muss
die Vernetzung, Qualitdtssicherung und Kooperation
der vorhandenen gréferen Einrichtungen mit nieder-
gelassenen Arzten oder kleineren Einrichtungen
ausgebaut und durch die Krankenkassen finanziell
gefordert werden. Darliber hinaus muss die ambu-
lante multiprofessionelle Zusammenarbeit unter
Einbeziehung von Physiotherapie und Ergotherapie
sowie gegebenenfalls Orthopddietechnik ermdglicht
werden - durch eine angemessene Vergltung.

Jeder dritte junge
Rheumapatient
bricht wdhrend der
Transition seine

Therapie ab.

Die Transition - also der Ubergang vom Kinder- zum
Erwachsenenrheumatologen - ist ein besonders
kritischer Zeitpunkt. Jeder dritte junge Patient bricht
seine Therapie in dieser Phase ab. Jeder vierte
Jugendliche muss ldnger als 16 Wochen bis zum
ersten Termin warten.'® Damit der Ubergang gelingt,
ist es notwendig, fur junge Rheumatiker einen niedrig-
schwelligen und schnellen Zugang in die internistische
Rheumatologie zu gewdhrleisten. Vor allem aber
mussen Rheumatologen die besondere Situation
junger Menschen berticksichtigen: Sie mussen mehr
Zeit fur eine an die Entwicklung der jungen Menschen
angepasste Versorgung einplanen und neben medizi-
nischen Belangen auch psychosoziale, schulische und
berufliche Aspekte thematisieren. Die Krankenkassen
mussen diesen zusdtzlichen Aufwand sowohlim
stationdren als auch ambulanten Bereich vergiten.
Beachten internistische Rheumatologen indikations-
Ubergreifende Leitlinien zur Transition, lassen sich
Therapieabbriiche besser verhindern.

15
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Die koordinierte
Versorgung
Rheumakranker
muss die Regel
werden.

16

Zusammenarbeit in der
Versorgung

Regelungen, die die Zusammenarbeit von Haus- und
Fachdrzten erleichtern kdnnen, werden in der Praxis
oft nicht umgesetzt. Selektivvertrége (Direktvertrage
zwischen den Krankenkassen und Leistungserbrin-
gern) enthalten meist nur das, was dem Gesund-
heitssystem Einspareffekte verspricht. Eine koordi-
nierte Versorgung ist selten. AufRerdem besteht die
Gefahr, dass je nach Region und Kassenzugehdrigkeit
Unterschiede in der Versorgung entstehen. Erfolgrei-
che Modelle einer koordinierten Versorgung, wie sie
teilweise in Versorgungsprojekten erprobt werden,
missen in die Regelversorgung Uberfuhrt werden.
Hier sind der Gesetzgeber, der Gemeinsame Bundes-
ausschuss (G-BA), die Krankenkassen und die Kassen-
drztliche Bundesvereinigung gefordert.

Seit dem Fruihjahr 2018 gibt es die ambulante spe-
zialfachdrztliche Versorgung (ASV) fiir Menschen mit
besonders schweren Verldufen einer rheumatischen
Erkrankung (§ 116b SGB V). Die Zusammenarbeit in
einem Arzteteam aus verschiedenen Fachrichtungen
ist eine Voraussetzung, damit Arzte diese Versor-
gungsform anbieten durfen. Im Januar 2021 waren
deutschlandweit 35 Teams am Start. Bundesweit
gibt es im Januar 2021 funf Teams, die eine ASV fiir
Kinder und Jugendliche anbieten.!

Inwieweit die ASV zu einer Verbesserung der koordi-
nierten Versorgung in der Praxis beitragen kann, ist
zu evaluieren. Das Ziel aus Patientenperspektive: die
interdisziplindre ambulante Behandlung schwerer
systemischer Erkrankungen an einem Ort. Burokrati-
sche Hindernisse bei der Anmeldung von ASV-Teams,
wie sie aus einigen Bundeslédndern berichtet werden,
mssen abgebaut werden.



Im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) wurden
im Fruhjahr 2021 die Beratungen tber ein Disease
Management Programm (DMP) fur rheumatoide
Arthritis abgeschlossen. Es soll zu einer Verbesserung
der Zusammenarbeit zwischen Hausdrzten und
Fachdrzten in der Versorgung rheumakranker Men-
schen beitragen. Jetzt missen die Ergebnisse in der
Versorgung umgesetzt werden.

Handlungsbedarf besteht auch bei der Kooperation
zwischen den Versorgungssektoren und zwischen
stationdren Einrichtungen: Die Expertise rheumato-
logischer Krankenhduser und Fachabteilungen sollte
stdrker fur die ambulante Versorgung genutzt wer-
den. Auch bei der Behandlung rheumakranker Men-

schen in Allgemeinkrankenhdusern ist es notwendig,

Experten einzubeziehen - insbesondere in Kranken-
hdusern der Maximalversorgung.

Aktuell gibt es etwa 750 internistische
Rheumatologen in Deutschland. Rund
1.350 wdren notig, um alle Menschen mit
entzindlich-rheumatischen Erkrankungen

bedarfsgerecht zu versorgen.®

Stationdre Versorgung

Die stationdre Versorgung von Patienten mit entziind-
lich-rheumatischen Erkrankungen erfolgt zu hdufig in
Kliniken ohne entsprechende Spezialisierung. Dabei
senkt die multimodale rheumatologische Komplex-
behandlung in den Fachkliniken die Krankheitsaktivit&t
und verbessert die Prognose. Diese bewdhrte Behand-
lungsform kénnen jedoch nur rheumatologische
Fachkliniken beziehungsweise Abteilungen leisten.
Haus- und Fachdrzte mussen ihre Patienten deshalb
in diese Einrichtungen Uberweisen.

17
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Die Therapie-
optionen werden
nicht umfassend
genutzt.

Eine mangelhafte Versorgung flihrt nicht

nur zu vermeidbaren Einschrdnkungen und
Behinderungen: Volkswirtschaftlich betrachtet,
ergeben sich enorme Folgekosten. Medika-
mentds unterversorgte Patienten brauchen
friiher und hdufiger Gelenkersatz. Friihe
Erwerbsminderung und Pflegebediirftigkeit
belasten die sozialen Sicherungssysteme.



MDas ist notwendig

m Therapieleitlinien miissen besser bekannt gemacht und ange-
wendet werden. Denn die medikamentdse Therapie muss frih-
zeitig beginnen und flexibel gestaltet werden. Dazu missen die
Fachgesellschaften, Arztekammern und die Kassendrztliche
Bundesvereinigung bereits vorhandene Leitlinien besser bekannt
machen, zum Beispiel im Bereich der Arthrosen und der Osteo-
porose. Haus- und Fachdrzte missen diese Leitlinien anwenden.
Fehlen Leitlinien, mussen die Fachgesellschaften sie entwickeln.
Auch bei der Aus-, Weiter- und Fortbildung von Arzten missen die
Fachgesellschaften und Arztekammern die Leitlinien stérker ein-
beziehen.

m Der Off-Label-Use von Medikamenten muss erméglicht wer-
den, wenn keine Therapiealternativen zur Verfiigung stehen.
Dies gilt besonders bei seltenen rheumatischen Erkrankungen
und bei rheumatischen Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter.
Dazu muss das Anerkennungsverfahren beim Bundesinstitut fur
Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM) effektiver gestaltet
werden. AuRerdem muss in begriindeten Einzelféllen der Off-Label-
Use ermdglicht werden, wenn vorliegende Studien Hinweise auf
einen positiven Behandlungserfolg geben. Hierflir muss der Ge-
setzgeber ein geregeltes Zweitmeinungsverfahren etablieren.

m Versorgungsdefizite bei den nicht-medikamentdésen Therapien
miissen beseitigt werden. Dazu missen Arzte ausreichend
Heilmittel wie Physio- und Ergotherapie in allen Altersgruppen
bedarfsgerecht verordnen.

m Das Funktionstraining muss weiter gefordert werden. Funktions-
training ist ein wichtiger Bestandteil in der Versorgung rheuma-
kranker Menschen. Eine regelmdilbige Bewegungstherapie ist bei
den meisten rheumatischen Erkrankungen unverzichtbar. Da in
den Kommunen immer mehr Bdder und Therapiestdtten schlie-
Ren, ist das Angebot vielerorts geféhrdet.

m Die Finanzierung von Patientenschulungen muss gesichert
sein. Dort, wo Patientenschulungen evaluiert sind, mUssen die
Krankenkassen die Schulungsprogramme bezahlen.
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MDas ist der Hintergrund

Nur durch eine
gute (medizinische)
Versorgung lassen
sich Folgeschdden
reduzieren.

20

Therapieleitlinien

Leitlinien definieren Standards fur eine evidenzba-
sierte Medizin. Sie enthalten Empfehlungen, wie eine
Erkrankung festgestellt und behandelt werden sollte.
Leitlinien richten sich vor allem an Arzte, aber auch
an andere Fachleute im Gesundheitswesen. Viele
Leitlinien werden inzwischen unter Beteiligung von
Patientenvertretern erstellt. Problematisch ist, dass
die viele Empfehlungen in der Praxis nicht umgesetzt
werden.

So werden beispielsweise Arthrosepatienten héufig
nicht mit Physiotherapie behandelt - wie es die
Leitlinie vorsieht. Stattdessen wird ein Gelenkersatz
empfohlen, ohne solche konservativen Maknahmen
auszuschopfen. Eine Studie auf Basis von Routine-
daten der Barmer Ersatzkasse zeigt, dass jeder vierte
Patient im Jahr vor der Operation keinen Termin bei
einem niedergelassenen Facharzt hatte.*?

Bei der Entscheidung fiir (grofse) Operationen an
Gelenken sollte die Option auf eine Zeitmeinung
umgesetzt werden. Dabei sollte sich die Zweitmei-
nung nicht nur auf die OP selbst und deren Risiken
beziehen. Vielmehr sollte abgefragt werden, ob
ausreichend lange konservative Behandlungen
vorausgegangen sind - insbesondere medizinische
Bewegungsangebote. Arzte sollten ihre Patienten
und Krankenkassen ihre Versicherten auf das Zweit-
meinungsverfahren hinweisen. Krankenkassen sollten
ihre Versicherten Uber die bestehenden Méglichkeiten
fur eine KostenUbernahme beim Zweitmeinungs-
verfahren informieren.



Betroffenen werden zudem oft individuelle Gesund-
heitsleistungen (IGel) angeboten, obwohl deren
Wirksamkeit nicht hinreichend gesichert und deren
Notwendigkeit zweifelhaft ist. Patienten fiihlen sich
durch das Angebot von IGelL hdufig unter Druck ge-
setzt und glauben, das Angebot nicht ablehnen zu
kénnen. Das ist unbedingt zu vermeiden. Vor allem
Orthopd&den bieten Patienten mit einer Kniegelenk-
arthrose sehr hdufig IGeL an - wie die Injektion von
Medikamenten in das betroffene Gelenk.’* Empfeh-
len Arzte individuelle Gesundheitsleistungen, missen
sie Uber die vorhandene Evidenz und mégliche Neben-
wirkungen sowie zusdtzliche Kosten informieren.

Die Knochendichtemessung ist seit 2013 unter be-
stimmten Voraussetzungen eine Leistung der gesetz-
lichen Krankenkassen. Dennoch wird auch sie hdufig
als IGeL verkauft, ohne dass dies addquat sanktio-
niert wird.

Auch beim Fibromyalgiesyndrom besteht Handlungs-
bedarf. Obwohl eine Leitlinie den Weg zu Diagnose
und Therapie beschreibt, erhalten viele Betroffene
erst nach Jahren ihre richtige Diagnose und damit
eine angemessene Behandlung.

Die Zahl der medikamentds ausreichend behandelten
Osteoporose-Patienten in Deutschland ist noch immer
viel zu gering.'* Die bestehende Leitlinie der DVO zur
Prophylaxe, Diagnostik und Therapie der Osteoporose
muss daher bekannter gemacht werden.

Kommunikation

Patienten mit rheumatischen Erkrankungen stehen
im Rahmen ihrer Therapie meistens Uber einen sehr
langen Zeitraum in regelmadfigem Kontakt mit ihrem
behandelnden Arzt. Dabei spielt die Patienten-Arzt-
Kommunikation eine wichtige Rolle. Gut informierte
Patienten kdnnen besser Entscheidungen fir ihre Ge-
sundheit treffen. Es ist wichtig, dass die Kommmunika-
tion zwischen Arzt und Patient auf Augenhéhe er-
folgt. Therapieentscheidungen sollten stets gemein-
sam ausfuhrlich und versténdlich erdrtert und dann
gemeinsam getroffen werden. Der entsprechende
Zeitbedarf ist bei den Vergltungsregelungen zu be-
rUcksichtigen.

Die Digitalisierung verdndert das Patienten-Arzt-Ver-
hdltnis. Digitale Kommunikation kann Betroffenen
weite Wege zu ihrem behandelnden Arzt ersparen,
beispielsweise die Videosprechstunde. Die Corona-
virus-Pandemie hat die grofRe Bedeutung der Weiter-
entwicklung digitaler Kommunikation deutlich ge-
macht. Diese Méglichkeiten sollten regelhaft in die
Versorgung integriert werden, ohne dass persénliche
Begegnungen dadurch eingeschrénkt werden. So
mussen zum Beispiel Hausbesuche, beispielsweise
durch den Hausarzt, auch weiterhin uneingeschrénkt
durchgefthrt werden. Die Wirkungen der Digitalisie-
rung sind zu evaluieren.

Kommunikationskompetenz, partizipative Entschei-
dungsfindung und der patientenorientierte Einsatz
digitaler Medien und Applikationen missen regelhaft
im Rahmen der drztlichen Ausbildung bertcksichtigt
werden.
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Digitale Anwendungen

Digitale Anwendungen und Hilfsmittel kénnen das
Selbstmanagement und die Therapie unterstitzen.
Allerdings sollte auch fur Gesundheits-Apps der Nach-
weis erbracht werden, dass der Patientennutzen im
Vordergrund steht. Sie durfen die Patientensicherheit
nicht gefdhrden und nicht primdr unter Kostenein-
sparungsgriinden eingefuhrt und verbreitet werden.
Die Zulassung der Gesundheits-Apps erfolgt Gber das
Bundesinstitut fur Medizinprodukte und Arzneimittel.

Bisher ist keine Patientenbeteiligung vorgesehen. Das
kann zu Mdngeln in der Barrierefreiheit, der Gebrauchs-
tauglichkeit und Funktionalitdt fuhren, sodass unter
Umstdnden Nutzergruppen ausgeschlossen werden.
Deshalb ist es wichtig, dass Patienten bei den Zulas-
sungsverfahren einbezogen werden.

Medikamentodse
Versorgung

Bei der medikamentdsen Versorgung von entziind-
lich-rheumatischen Erkrankungen hat der schnelle
Beginn der Therapie grofde Bedeutung fur den Thera-
pieerfolg. Entsprechend dem Prinzip ,, Treat to Target*
(,Zielgerichtete Behandlung®) mussen Therapieziele
zwischen Patienten und Arzten definiert, gemeinsam
vereinbart und dann konsequent verfolgt werden.
Der Therapieerfolg ist engmaschig zu kontrollieren.
Gegebenenfalls ist die Therapie leitliniengerecht um-
zustellen. Beginnt eine Therapie frih genug und ist
die Remission (vorUbergehendes oder dauerhaftes
Nachlassen von Krankheitssymptomen) erreicht,
konnen viele Betroffene ihre Medikamente reduzieren
oder absetzen.

Biosimilars kdnnen insbesondere bei Neueinstellungen
dazu beitragen, Kosten einzusparen. Die Umstellung
von einem Biological auf ein Biosimilar darf jedoch
nur mit Aufkldrung und Zustimmung des Patienten

Arthrosepatienten werden hdufig nicht mit Physio-
therapie behandelt - wie es die Leitlinie vorsieht.
Stattdessen wird ein Gelenkersatz empfohlen,
ohne zundchst alle konservativen Mdglichkeiten
auszuschopfen.



erfolgen. Die Auswahl des Medikaments muss in einem
Gesprdch zwischen Arzt und Patient erértert und ge-
meinsam festgelegt werden. Dabei werden die indivi-
duelle Situation des Patienten und alle vorliegenden
wissenschaftlichen Erkenntnisse beriicksichtigt. Es
darf nicht zu einem automatisierten Austausch in der
Apotheke kommen.

Auch dltere und alte Menschen mit rheumatischen
Erkrankungen benétigen eine ausreichende, auf

ihre Erkrankung und ihr Alter zugeschnittene medi-
kamentdse Versorgung. Eine Studie der Deutschen
Rheuma-Liga gibt jedoch Hinweise darauf, dass
dltere Menschen, die an entziindlichem Rheuma
leiden, unterdurchschnittlich mit rheumaspezifischen
Arzneimitteln versorgt sind. Besonders problematisch
erscheint die Situation von dlteren Menschen, die in
Pflegeeinrichtungen leben. Arzte, die Patienten in
Pflegeeinrichtungen betreuen, mussen darauf hin-
gewiesen werden, dass auch bei pflegebedirftigen
Patienten mit Gelenkschmerzen die Mdglichkeiten
einer rheumaspezifischen Medikation in vollem Um-
fang ausgeschopft werden missen.

Viele dltere Menschen mit entziindlich-rheumatischen
Erkrankungen werden tberwiegend von ihren Haus-
drzten betreut. Diese sollten frihzeitig die Zusam-
menarbeit mit einem internistischen Rheumatologen
in die Wege leiten, um vermeidbaren Gelenkschdden
und Funktionseinschrdnkungen vorzubeugen und das
Risiko von Komplikationen oder medikamentdsen
Wechselwirkungen zu vermindern. Dies gilt ebenso bei
Pflegebedurftigen oder im Heim lebenden Menschen.

Schmerztherapie
und Strategien zur
Schmerzbewadltigung
spielen eine

wichtige Rolle.

Viele Menschen mit entzindlich-rheumatischen
Erkrankungen leiden trotz einer Behandlung mit
Basismedikamenten weiterhin unter Schmerzen und
Mudigkeit. Daher ist eine fachgerechte Schmerz-
therapie von grofer Bedeutung. Dariiber missen sich
die behandelnden Arzte - meist Haus- und Fachérzte -
abstimmen. Neben der medikament&sen Behandlung
ist es wichtig, auch die psychologische Schmerzbewdl-
tigung zu bericksichtigen.

Nicht verschreibungspflichtige Arzneimittel kdnnen
nur in Ausnahmefallen und unter bestimmten Voraus-
setzungen vom Arzt zulasten der Krankenkasse
verordnet werden (OTC-Liste). Das gilt beispielsweise
fur die Erstattung von kinstlicher Tréinen- und Spei-
chelflissigkeit: Patienten mit einem Sjogren-Syndrom
sind darauf angewiesen. Dennoch erhalten weniger
als zwei Prozent der Betroffenen dieses Mittel als
Leistung der Krankenkasse.'> Es muss sichergestellt
werden, dass Arzte fir diese Arzneimittel ein Rezept
ausstellen, damit die Krankenkasse die Kosten Uber-
nimmt. Krankenkassen und Kassendrztliche Ver-
einigungen sollten hier unterstitzen und Uber die
Verordnungsmaglichkeiten informieren.
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Durch die Off-Label-
Therapie eroffnen
sich wichtige
Heilungschancen.
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Off-Label-Use

Bei einigen rheumatischen Erkrankungen werden
Medikamente eingesetzt, die generell oder fir die
spezielle Anwendung nicht zugelassen sind (Off-
Label-Use). Das ist bei seltenen rheumatischen
Erkrankungen besonders héufig der Fall.

Das beim Bundesinstitut fir Arzneimittel (BfArM) und
dem Gemeinsamen Bundessausschuss (G-BA) beste-
hende Anerkennungsverfahren (§ 35 Abs. 1 SGB V) fiir
den Einsatz von Medikamenten aufRerhalb der arznei-
mittelrechtlichen Zulassung muss haufiger genutzt
und beschleunigt werden.

Um Patienten eine Heilungschance zu er6ffnen, dirfen
bei schwerwiegenden Einzelfdllen die vom Bundes-
sozialgericht (BSG) definierten Kriterien nicht auf
todlich verlaufende Situationen reduziert werden. Dies
gilt insbesondere bei rheumatischen Erkrankungen
von Kindern und Jugendlichen.

Der Gesetzgeber sollte ein geregeltes Zweitmeinungs-
verfahren bei Off-Label-Therapien einfihren: So ldsst
sich absichern, dass eine Off-Label-Therapie erforder-
lich ist, um einen schwereren Krankheitsverlauf mit
Behinderungen und Folgeschdden zu vermeiden.

Beim Ubergang vom Kinder- zum Erwachsenenrheu-
matologen (Transition) muss es mdglich sein, bereits
begonnene medikamentdse Therapien weiterzufiih-
ren. Bisher mUssen Therapien teilweise abgebrochen
werden, da fur das Erwachsenenalter keine Zulas-
sung fur das Medikament vorliegt. Das ist fur medi-
kamentds gut eingestellte Patienten nachteilig. Die
Krankenkassen miissen die Kosten der medikamen-
tésen Behandlung weiterhin Ubernehmen.

Komorbiditdten

Menschen mit entzindlich-rheumatischen Erkran-
kungen haben ein erhdhtes Risiko fur Begleiter-
krankungen. Dazu gehdren Arthrosen und diverse
Beteiligungen lebenswichtiger Organsysteme wie
Herz-Kreislauf-System (einschlieflich Bluthochdruck),
Lunge, Niere, Nervensystem, Gastrointestinaltrakt,
Haut und Augen. Auch psychische Erkrankungen wie
Depression oder Angststdrungen sind nicht selten.
Und jeder vierte Patient mit entziindlichem Rheu-
ma leidet unter einer Osteoporose.!® Die Begleit-
erkrankungen sollten von allen behandelnden Arzten
stdrker beachtet und fachgerecht (mit-)behandelt
werden.



Nicht-medikamentose
Therapien

Auch bei den nicht-medikamentésen Therapien be-
stehen Versorgungsdefizite, dabei gehére Kranken-
gymnastik und Ergotherapie zu den elementaren
Bausteinen der Behandlung rheumatischer Erkran-
kungen. Die Bewegungstherapie dient dazu, Funktions-
einschrénkungen und Behinderungen zu mindern
oder zu verhindern, Schmerzen zu lindern und Teil-
habechancen zu erhalten oder zu verbessern. Ergo-
therapie umfasst die Schienenversorgung, die Anlei-
tung zum Gebrauch von Hilfsmitteln und Hinweise
zur gelenkschonenden Belastung und Bewegunag. Sie
kann verhindern, dass sich Funktionseinschrénkun-
gen im Bewegungsapparat verschlimmern.

2018 haben nach Daten der Kerndokumentation nur
30 Prozent der Patienten mit einer rheumatoiden
Arthritis ambulant Krankengymnastik erhalten, Ergo-
therapie zwei Prozent und Funktionstraining sieben
Prozent der Patienten. Eine Studie auf Basis von Routine-

Nicht verschreibungspflichtige Arzneimittel
sind in bestimmten Ausnahmefdllen
erstattungsfdhig: beispielsweise kiinstliche
Trdnen- und Speichelflissigkeit beim

daten der Barmer Ersatzkasse zeigt, dass die geringe
Verordnung von Physio- und Ergotherapie im ambulan-
ten Bereich sektorUbergreifend besteht.!” Die neue Heil-
mittelrichtlinie 2021 erleichtert die Verordnung von
Physiotherapie und Ergotherapie. Inwieweit sich die
Versorgung dadurch verbessert, bleibt abzuwarten.

Viele Physiotherapeuten haben sich in der Ausbildung
nur wenige Kenntnisse und Erfahrungen in der Thera-
pie entzindlich-rheumatischer Erkrankungen aneig-
nen kdnnen. Bei der Ausbildung von Physiotherapeu-
ten mussen die rheumatischen Erkrankungen daher
stdrker berUcksichtigt werden. Dies gilt insbesondere
fur Rheuma bei Kindern, denn auch viele rheuma-
kranke Kinder und Jugendliche sind ein Leben lang
auf Physiotherapie angewiesen. Daher ist das Patient
Partners Programm der Deutschen Rheuma-Liga ein-
zubeziehen.

Sjogren-Syndrom. Trotzdem erhalten
weniger als zwei Prozent der Betroffenen die-
ses Mittel als Leistung der Krankenkasse.?®
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Hilfsmittel des téglichen Bedarfs, wie spezielle Dosen-
oder Flaschenoffner oder auch Hilfen fur die tagliche
Korperpflege, tragen fir rheumakranke Menschen
zum Gelenkschutz bei und erméglichen ihnen die
Teilhabe am gesellschaftlichen Leben. Dabei handelt
es sich um spezielle Gebrauchsgegensténde, die

sie in der Regel Uber den Sanitdtshandel oder einen
speziellen Hilfsmittelversand bestellen mussen. Die
Krankenkassen bezahlen diese Hilfsmittel des tdg-
lichen Bedarfs nicht. Das belastet zusdtzlich. Hier
muss eine Gesetzesténderung geschaffen werden,
damit Krankenkassen den aus der Behinderung
folgenden Mehrbedarf an Hilfsmitteln fiir den Alltag
erstatten kdnnen.

(]
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Funktionstraining

Mangelnde Bewegung schédigt die Gelenke irrepa-
rabel, schwdéicht die Muskelkraft und vermindert die
allgemeine Leistungsfdhigkeit. Das Funktionstraining
kann dazu beitragen, die Beweglichkeit zu erhalten.
Zusdtzlich verringert das Funktionstraining das Auf-
treten von Komorbiditdten und verbessert das allge-
meine Befinden. Die Deutsche Rheuma-Liga bietet
ein spezielles Rheuma-Funktionstraining an. Dieses
Angebot ist bedroht, da immer mehr kommunale
Trager Bdder und andere RGume aus Kostengriinden
schliefen. Insbesondere in infrastrukturarmen Gebie-
ten ist die Versorgung mit Funktionstraining akut ge-
fahrdet. Aulterdem fehlen vielerorts gut ausgebildete
Therapeuten, die das Funktionstraining anleiten -
auch aufgrund eines zunehmenden Fachkréftemangels
bei den therapeutischen Fachberufen.

2018 haben nur 30 Prozent der
Patienten mit rheumatoider Arthritis
ambulant Krankengymnastik erhal-
ten, nur 7 Prozent Funktionstraining
und nur 2 Prozent Ergotherapie.*



Deshalb sind auf kommunaler Ebene Mdglichkeiten
zum Funktionstraining auch im Wasser zu erhalten
beziehungsweise zu schaffen. Therapeutische Fachbe-
rufe mussen attraktiver werden und die Ausbildungs-
kapazitéten sind bedarfsgerecht auszubauen, auch
im Bereich der Hochschulen.

Patientenschulung

Qualitativ hochwertige Schulungen und Informationen
unterstttzen rheumakranke Menschen dabei, ihre
Krankheit zu bewdltigen und ihr Leben mit Rheuma
selbstbewusst und aktiv zu gestalten. Die Deutsche
Gesellschaft fur Rheumatologie hat in Zusammen-
arbeit mit dem Verband Rheumatologischer Akutkli-
niken, dem Berufsverband Deutscher Rheumatologen
und der Deutschen Rheuma-Liga Patientenschulungs-
programme entwickelt. Schulungsprogramme fir

die rheumatoide Arthritis und die ankylosierende
Spondylitis sind bereits fertiggestellt. Erste Evalua-
tionen sind erfolgreich durchgefiihrt worden.*® Die
Kerndokumentation zeigt, dass 2018 lediglich bei
einem Prozent der Patienten im vorausgegange-

nen Jahr eine Schulungsmafinahme durchgefuhrt
wurde.'® Das Angebot an Schulungsmafinahmen

ist deshalb fléchendeckend auszubauen und deren
Finanzierung sicherzustellen.

Insbesondere im Kindes- und Jugendalter tragen
diese Programme dazu bei, die Eigenverantwortung
von Eltern und Kindern zu stdrken. Ein ambulantes
modulares Schulungsprogramm fur Patienten und
deren Eltern hat die kinderrheumatologische Fach-
gesellschaft entwickelt. Auch fur Familien missen
Patientenschulungen durch die Krankenkassen finan-
ziert werden.

Patientenschulungs-
programme helfen
dabei, die Eigen-
verantwortung

zu stdrken und

die Krankheit zu
bewdltigen.

Kieferorthopddische
Behandlungen

Probleme gibt es bei kieferorthopédischen Behand-
lungen von Jugendlichen und jungen Erwachsenen:
Sind diese bis zum Ubergang in die internistische
Rheumatologie nicht abgeschlossen, kénnen Kran-
kenkassen eine Kostentibernahme verweigern. Dies
sollte in Zukunft verhindert werden.
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Beim Zugang zur
Rehabilitation

gibt es immer noch
Hurden.

Rehabilitation ist wichtig: Sie lindert Schmer-
zen, verbessert die Beweglichkeit und mindert
psychosoziale Belastungen. Sie hilft die
Arbeitskraft zu erhalten. Sie fordert die selbst-
bestimmte Teilhabe am gesellschaftlichen
Leben. Deshalb muss sie bedarfsgerecht
ausgebaut und verstdrkt personenzentriert
gestaltet sein.



MDas ist notwendig

m Der Grundsatz ,Reha vor Pflege“ muss konsequent umgesetzt
werden. Rehabilitation ist keine Frage des Alters. Der gesetzlich
verankerte Grundsatz ,,Rehabilitation vor Pflege“ kann dazu bei-
tragen, vielen Menschen ein weitestgehend unabhdngiges Leben
in der hduslichen Umgebung zu ermdglichen. Deshalb mussen
auch dlteren Menschen Reha-MaRnahmen angeboten werden.

m Rehabilitationsangebote fiir Kinder und Jugendliche miissen
ausgebaut und weiterentwickelt werden. DafUr ist es notwen-
dig, dass Krankenkassen und Rentenversicherungstrdger statio-
ndre Reha-Mafdnahmen fur Kinder und Jugendliche in spezialisier-
ten Einrichtungen ermdglichen und die Entwicklung ambulanter
Angebote férdern.
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NREHABILITATION

MDas ist der Hintergrund

Rehabilitation ist ein
wichtiger Baustein
in der Versorgung
rheumakranker
Menschen.
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Rehabilitationsmalnahmen tragen wesentlich zum
Erhalt von Teilhabemdglichkeiten rheumakranker
Menschen bei. Rehabilitation gelingt, wenn Arzte,
Therapeuten und Rehabilitanden gemeinsam die
Ziele festlegen, die mit einer Rehabilitation erreicht
werden sollen. Neben den therapeutischen Maf3-
nahmen missen auch psychische Probleme und die
Arbeit mit den Angehdrigen stdrker in den Fokus der
Rehabilitation riicken. Aufterdem muss die Rehabili-
tation besser mit den anderen Versorgungssektoren
verzahnt werden.

Viele rheumakranke Menschen sorgen sich um ihren
Arbeitsplatz, wenn sie wegen einer Rehabilitation
langer ausfallen. Hier missen alle Leistungstréger
und die Deutsche Rheuma-Liga Betroffene und Arzte
besser Uber Wirksamkeit, Angebote und Anspruchs-
voraussetzungen informieren. Um Betroffenen eine

schnelle Ruckkehr ins Erwerbsleben zu ermdglichen,
mdissen die Reha-Tréger Leistungen zur medizini-
schen Rehabilitation und zur Teilhabe am Arbeits-
leben (friher: berufliche Rehabilitation) besser auf-
einander abstimmen und damit auch ohne Verzége-
rung beginnen.

Die ambulante Rehabilitation kann eine gute Alterna-
tive zum stationdren Aufenthalt sein. Allerdings gibt
es hier noch zu wenige Angebote: Aus der Kerndoku-
mentation geht hervor, dass 2018 neun Prozent der
Patienten mit rheumatoider Arthritis beziehungswei-
se zehn Prozent mit ankylosierender Spondylitis eine
Rehabilitationsmaflnahme erhalten haben, hiervon
bei rheumatoider Arthritis 44 Prozent und bei ankylo-
sierender Spondylitis 33 Prozent ambulant.

Bei der Auswahl der Reha-Einrichtung ist das Wunsch-
und Wahlrecht unbedingt zu berlcksichtigen.

Reha vor Pflege

Auch bei vorliegender Pflegebedrftigkeit kann Re-
habilitation gute Erfolge im Hinblick auf funktionelle
Verbesserungen und vor allem auch eine Verbes-
serung der Teilhabe erzielen. Das gilt auch fir Be-
wohner von Pflegeheimen. Dazu sind aber vermehrt
Rehabilitationsangebote zu schaffen, die auch von
stdrker pflegebedurftigen Rheumakranken genutzt
werden kénnen.

Bisher beachten nur wenige Arzte Méglichkeit und
Nutzen der Rehabilitation alter Menschen (geriat-
rische Rehabilitation). Daher stellen viel zu wenige
Patienten einen Antrag auf Rehabilitation. Fur viele
pflegebedirftige Menschen, die sich in vollstationdrer
Pflege oder Kurzzeitpflege befinden, ist es eine zu-
sgtzliche Hirde, in eine stationdre Reha-Einrichtung
wechseln zu missen. Hier ist ein fldchendeckendes
Angebot an aufsuchender (mobiler) Rehabilitation
und ambulanten Rehabilitationspldtzen notwendig.



Rehabilitationskliniken weigern sich oft, schwerst-
betroffene Menschen aufzunehmen. Diese Patienten
bendétigen eine intensivere Pflege und Betreuung,
welche die Kliniken hdufig nicht leisten kénnen oder
wollen. Das muss sich dringend dndern.

Angebote fiir Kinder
und Jugendliche

Fr schwerbetroffene Kinder und Jugendliche sind
spezialisierte Rehabilitationsangebote besonders
wichtig. Ziel ihrer Rehabilitation ist der Erhalt oder die
Wiederherstellung der vollstdndigen Gelenkfunktion,
sodass sie sich ohne Einschrankungen bewegen kén-
nen. Rehabilitationsangebote fiir Kinder und Jugend-
liche missen altersgerecht sein und rheumatologi-
sche Kompetenz einbeziehen.

Eine Md&glichkeit, rheumakranken Kindern eine Re-
habilitation zu ermdglichen, kénnen Ferienangebote
oder Camps in der schulfreien Zeit sein. Krankenver-
sicherungen und Rentenversicherungstrdger mussen
diese Angebote férdern.

Die Krankheitslast ist fir betroffene Kinder und Ju-
gendliche enorm. Die Reha-Kliniken mussen daher
ihre Sozialberatung verstérken und ihr Personal
umfassend schulen. In der Beratung sind schulische
Probleme verstdrkt zu berlcksichtigen und unter
anderem Informationen zu mdéglichen Nachteilsaus-
gleichen zu vermitteln.

Rehabilitationskliniken nehmen oft
keine schwerstbetroffenen Menschen
auf, da diese eine intensivere Pflege
und Betreuung bendétigen.
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NPFLEGE

Pflege wird
allmahlich zum
Luxusgut.

Bis 2030 steigt die Zahl der Pflegebediirftigen
auf 4,6 Millionen Menschen, bis 2050 werden
5,9 Millionen Menschen auf Pflege angewiesen
sein. Bereits heute lbersteigen die Kosten

flr einen vollstationdren Pflegeplatz oft das
durchschnittliche Alterseinkommen.



MDas ist notwendig

m Die Pflegeversicherung muss finanziell besser ausgestattet
werden. Damit ambulante und stationdre Pflege fur Betroffene
bezahlbar bleibt, ist ein Gesetz notwendig. Der Gesetzgeber sollte
die Trennung zwischen privater und sozialer Pflegeversicherung
aufheben und die Pflegeversicherung zu einer Pflege-Blrgerver-
sicherung umbauen. Der Fachkrdftemangel in der stationdren
Pflege kann durch verstdrkte Ausbildung und bessere Vergitung
abgebaut werden.

m Pflege muss besser mit anderen Versorgungssektoren verzahnt
werden. Pflegebedurftige sollten unabhdngig von ihrem Lebens-
ort bedarfsgerecht auch rheumatologisch und therapeutisch
kompetent versorgt werden. Die Kurzzeitpflege muss verstdrkt die
Weichen fur die kiinftige Versorgung stellen und insbesondere die
Ruckkehr in das eigene hdusliche Umfeld férdern. Therapeutische
und rehabilitative Angebote sind hier zu integrieren. Aufgrund
unterschiedlicher Voraussetzungen fiir die Inanspruchnahme
(nach Krankenhausaufenthalt, als Verhinderungspflege etc.) soll-
te die Kurzzeitpflege passgenau und differenziert gestaltet und
finanziert werden. Hierzu ist eine Gesetzesdnderung notwendig.
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NPFLEGE

Finanzierung der Pflege

Damit die soziale Pflegeversicherung finanziell trag-
fahig bleibt, muss die Finanzierung insgesamt umge-
stellt werden. Dafir ist es notwendig, die gesetzliche
und private Pflegeversicherung zu einer Pflege-Burger-
versicherung zusammenzuftihren. Damit wird die Ein-
nahmebasis entscheidend verbreitert.

Die soziale Pflegeversicherung zahlt - in Abhdngig-
keit vom Pflegegrad - lediglich einen Festbetrag fiir
pflegebedingte Aufwendungen bei Unterbringung

in einem Pflegeheim. 2020 zahlten Pflegebedrftige
fur einen Platz im Pflegeheim im Bundesdurchschnitt
rund 2.000 Euro pro Monat aus eigener Tasche. Je
nach Bundesland variieren diese Kosten erheblich.
Seit Januar 2017 zahlen Pflegebedurftige einen vom
Pflegegrad unabhdngigen einrichtungseinheitlichen
pflegebedingten Eigenanteil (EEE). Dieser lag 2020

Pflegebediirftige missen fiir einen
Platz im Pflegeheim im Bundesdurch-
schnitt rund 2.000 Euro pro Monat

aus eigener Tasche bezahlen.?°

im Durchschnitt bei 786 Euro.?° Hinzu kommen bei
vollstationdrer Unterbringung Kosten fur Unterkunft
und Verpflegung sowie gegebenenfalls gesondert be-
rechenbare Investitionskosten.

Die Kosten flr einen vollstationdren Pflegeplatz Gber-
steigen oft das durchschnittliche Alterseinkommen.
Daher muss mit einer gesetzlichen Anderung der

EEE dauerhaft begrenzt werden. Kuinftige Kostenstei-
gerungen muss die gesetzliche Pflegeversicherung
Ubernehmen (Sockel-Spitze-Tausch). Auch die Inves-
titionskosten dirfen Pflegebedurftigen nicht mehr in
Rechnung gestellt werden.




Fr rheumakranke Menschen
sind passgenaue Angebote in der

Pflege wichtig.

Bessere Verzahnung

Das gesetzlich vorgeschriebene Entlassmanagement
am Ende eines Krankenhausaufenthaltes sollte zu ei-
nem sektoribergreifenden Versorgungsmanagement
ausgebaut werden. So kénnen kurzfristig und auch
ldngerfristig erforderliche rehabilitative und pflegeri-
sche Malinahmen quantitativ und qualitativ sicher-
gestellt werden.

Kurzzeitpflege kann nach einem Krankenhausauf-
enthalt, bei Krankheit selbst oder zur Entlastung von
Angehdrigen (Verhinderungspflege) nétig sein. Diese
unterschiedlichen Zugangsvoraussetzungen erfor-
dern unterschiedliche Konzepte in der Kurzzeitpflege.
Der Gesetzgeber muss daher eine Gesetzestinderung
herbeifihren, sodass die Kurzzeitpflege nach § 42
SGB XI neu konzipiert wird und finanziell abgesichert ist.

Auch die interprofessionelle Zusammenarbeit von
Pflegefachkrdften mit anderen Gesundheitsberufen
ist wichtig. Dies betrifft unter anderem den Aus-
tausch mit Physiotherapeuten, Ergotherapeuten und
Logopdden sowie den Hilfsmittelfachkrdften. Dabei
missen alle Pflege- und Fachkréfte auf dem Gebiet
der rheumatischen Erkrankungen und ihrer speziellen
Verldufe geschult sein. Hier ist auch die Deutsche
Gesellschaft fur Rheumatologie beziehungsweise die
Rheumaakademie gefordert, diesen Gesundheits-
berufen entsprechende Weiterbildungsangebote zu
machen und Weiterbildungskurse zu zertifizieren -
wie dies in anderen Fachgesellschaften bereits
geleistet wird.

Eine individuelle und teilhabeférdernde Hilfsmittel-
versorgung ist als interdisziplindre Aufgabe wahr-
zunehmen und sollte unburokratisch ohne lange
Genehmigungsverfahren stattfinden - insbesondere
dann, wenn sie mit rheumatologischer Expertise
erfolgt.
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NPRAVENTION

Die Moglichkeiten
der Pravention
werden nicht
ausgeschopft.

Durch Aufkldrung und Prdvention lassen sich
viele Erkrankungen verhindern und schwere
Krankheitsverldufe bei rheumatischen Erkran-
kungen vermeiden. Darauf wird viel zu selten
in der Offentlichkeit hingewiesen.
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MDas ist notwendig

m Die Aufkldrung iliber Prdvention muss auch die rheumatischen
Erkrankungen umfassen. Die Bundeszentrale fur gesundheitliche
Aufklérung und andere Akteure, die Préventionskampagnen pla-
nen, sollten viel 6fter auf die Chancen hinweisen, durch einen ge-
sunden Lebensstil muskuloskelettale Erkrankungen zu vermeiden.
Bei der Konzeption von Kampagnen sollten sie die Deutsche
Rheuma-Liga einbeziehen. Bisher ist Prévention vorwiegend eine
Aufgabe der Krankenkassen, die sie auch finanzieren.

m Prdvention muss eine gesamtgesellschaftliche Aufgabe sein.
Der Gesetzgeber muss sich dieser Aufgabe annehmen und die
weitere Finanzierung gewdhrleisten. Daher ist eine Reform des
Prdventionsgesetzes notwendig. Zudem muss neben der individu-
ell ausgerichteten Verhaltensprdvention die Verhdltnisprdvention
mehr Bedeutung bekommen.



NPRAVENTION

MDas ist der Hintergrund

Pravention kann viele
Gelenk- und Wirbel-
sdulenerkrankungen
verhindern und
schwere Krankheits-
verldufe vermindern.
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Der Anteil dlterer Menschen an der Gesamtbevdlke-
rung steigt - und damit die Zahl chronisch kranker
Menschen. Die steigende Lebenserwartung fiihrt
auch zu einer steigenden Zahl von Menschen, die mit
Erkrankungen wie Arthrose und Osteoporose, aber
auch entzindlich-rheumatischen Erkrankungen leben.

Um rheumatischen Erkrankungen vorzubeugen,

ist eine entsprechende Gestaltung der Lebensweise
(Verhaltensprdvention) und der Lebensverhdltnisse
(Verhdltnisprévention) besonders wichtig. Auch die
Friherkennung spielt eine grofse Rolle.

Aufkldrung und
Information

Die Ursachen rheumatischer Erkrankungen sind
vielfdltig. Einige Risikofaktoren kénnen préventiv
minimiert werden: Bewegungsmangel ist eine der
wesentlichen Ursachen fur die Entstehung degene-
rativer Gelenk- und Wirbelsdulenerkrankungen wie
Arthrosen und Riickenschmerzen. Ubergewicht und
Fehlbelastungen erhéhen das Risiko, eine Arthrose zu
entwickeln. Rauchen erhéht das Risiko, an rheuma-
toider Arthritis zu erkranken und verschlimmert den
Verlauf der Erkrankung - ebenso wie Ubergewicht.
Auch die Entstehung von Gicht wird durch einseitige
Erndhrung und Bewegungsmangel begiinstigt.

Daher gilt: Regelmdildige Bewegung muss bereits im
Kindesalter und das gesamte Leben lang gefordert
werden. Die Nationalen Empfehlungen zur Bewegung
und Bewegungsférderung missen besser bekannt
gemacht werden. Eine ausgewogene Erndhrung und
regelmalbige Bewegung tragen wesentlich dazu bei,
Osteoporose, Arthrose, Gicht und Rickenschmerzen
zu verhindern.



Um Bewegung und gesunde Ernghrung zu férdern,
missen auch die Rahmenbedingungen entsprechend
gestaltet werden (Verhdltnisprévention).

Schulen und Freizeiteinrichtungen fur Kinder und
Jugendliche mussen Freude an der Bewegung und
Wissen Uber die gesundheitsférdernden Wirkungen
spielerisch vermitteln.

Kommunen kénnen Bewegung vielfdltig fordern, bei-
spielsweise durch MalRnahmen der Verkehrsplanung
und den Bau und Unterhalt von Sportstdtten. Dazu
gehort auch die Finanzierung von Bédern.

Auch Pflegeeinrichtungen mussen mit entsprechen-
den Angeboten dafur sorgen, die Selbststdndigkeit
ihrer Bewohner zu erhalten und zu férdern. Dazu ge-
horen Malsnahmen zur Sturzprophylaxe genauso wie
altersgerechte Bewegungsangebote.

Arbeitspldtze sollten ergonomisch gestaltet sein. Dies
gilt auch fur das Homeoffice. Betriebliche Gesund-
heitsforderung sollte verstérkt genutzt werden.

Die steigende Lebenserwartung fihrt
dazu, dass die Anzahl der Menschen
steigt, die mit Erkrankungen wie Arthrose
und Osteoporose, aber auch mit entziind-

Gesamtgesellschaft-
liche Aufgabe

Prévention steigert nicht nur die Lebensqualitat,
sondern senkt die Kosten fur Behandlung und Krank-
heitsfolgen. Seit 2015 gibt es ein Praventionsgesetz,
das die finanzielle Gestaltung und Koordination von
Prévention auch auf Landes- sowie kommunaler
Ebene ermdglicht. Eine Novellierung ist erforderlich.
Nach wie vor ist Prdvention in Deutschland keine ge-
samtgesellschaftliche Aufgabe, sondern wird primar
von den Krankenkassen gestaltet.

lich-rheumatischen Erkrankungen leben.
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NFORSCHUNG

Rheuma kann
bisher nicht
geheilt werden.

Der Umfang, in dem die Forschung zu
rheumatischen Erkrankungen bisher
finanziert wird, entspricht nicht der
enormen Krankheitslast der Betroffenen -
ebenso wenig wie der grofsen volkswirt-
schaftlichen Bedeutung von Rheuma.
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MDas ist notwendig

m Langzeitstudien und Register miissen unterstiitzt werden. Es
ist wichtig, die Wirksamkeit, Nebenwirkungen und Langzeitfolgen
der medikamentdsen Behandlung entziindlich-rheumatischer
Erkrankungen in Langzeitregistern zu untersuchen - von Erwach-
senen sowie von Kindern und Jugendlichen. Die Register sind
wichtige Werkzeuge der epidemiologischen Forschung, Arznei-
mittelsicherheit und Qualitdtssicherung. Insbesondere in der Kin-
derrheumatologie sind sie in ihrer finanziellen Existenz gefdhrdet.
Daher missen der Bund und die Ldnder Gelder bereitstellen,
damit ihre Arbeit fortgesetzt werden kann. Damit ausreichende
Daten zur Verfligung stehen, sollen sich mdglichst viele Kliniken
und niedergelassene Arzte beteiligen.

m Die Expertise von Patienten muss einbezogen werden. Die
Forderung von Forschung durch die EU und die Bundesregierung
sollte an die Beteiligung von Patienten als Forschungspartner
gebunden werden.

m Die Forschung an Universitdten muss gestdrkt werden. Daftr
mussen sowohl in der internistischen Rheumatologie als auch in
der Kinderrheumatologie mehr Lehrstiihle an den medizinischen
Fakultgten eingerichtet werden. Diese Aufgabe missen die Lan-
derregierungen und Universitdten erfullen.

m Forschung muss transparent sein. Dazu braucht es ein Gesetz,
das Pharmaunternehmen und Forscher verpflichtet, alle Studien-
ergebnisse - sowohl positive als auch negative - zu verdffent-
lichen. Diese Informationen mussen so aufbereitet werden, dass
auch Laien sie verstehen.



NFORSCHUNG

MDas ist der Hintergrund

Die Forschung zu den rheumatischen und muskulo-
skelettalen Erkrankungen reicht nicht aus. Zwar sind
bei vielen entzindlich-rheumatischen Erkrankungen
in den vergangenen Jahren wesentliche Fortschritte
in der Therapie durch Erkenntnisse aus der Forschung
erreicht worden. Doch nach wie vor fehlt die Mog-
lichkeit, rheumatische Erkrankungen zu heilen.
Forschung muss dazu beitragen, Rheuma heilbar zu
machen und die Versorgung der Rheumapatienten zu
optimieren.

Die finanzielle Forschungsférderung ist unzureichend.
Die Bundesregierung muss dafur sorgen, dass ausrei-
chend Gelder fir unterschiedliche Forschungsansdtze
und eine interdisziplingre und partizipative Forschung
dauerhaft oder neu zur Verfigung stehen.

Es braucht noch viele
Anstrengungen in

der Forschung, damit
Rheuma heilbar wird.
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Register und
Langzeitstudien

GrofRe etablierte Register und Langzeitstudien in der
Rheumatologie (zum Beispiel die Kerndokumenta-
tionen fur Kinder und Erwachsene und die Biologika-
register) liefern fUr Betroffene wichtige Daten zur
Versorgungssituation und Krankheitslast und ermit-
teln Versorgungsdefizite. Offentliche und langfristige
Forderungsmaglichkeiten stehen fur derartige
Forschungsvorhaben jedoch kaum zur Verfigung.

Patientenbeteiligung

Patienten sind Experten aus eigener Betroffenheit.
Das sollte sich die Forschung stérker zunutze
machen: Patienten missen in die Auswahl von For-
schungsthemen und die Gestaltung von Forschung
partizipativ einbezogen werden, um eine andere/wei-
tere Perspektive als die wissenschaftliche einbringen
zu kénnen. Fir eine nachhaltige Ergebnisqualitdt soll
die Rheumaforschung zunehmend unter Einbezie-
hung von Patientenorganisationen erfolgen.

Forschungseinrichtungen mussen sich vernetzen.
Auch dabei muss die Patientenselbsthilfe beteiligt
werden. Damit die Vernetzung gelingt, mussen Bund
und Ldnder sie fordern.

Ethikkommissionen beurteilen, ob Forschungsvor-
haben den rechtlichen Vorgaben gentigen und fir
die Teilnehmer auch aus ethischer und sozialer Sicht
vertrdglich sind. Die Zusammensetzung von Ethik-
kommissionen ist Lédndersache. In vielen Ethikkom-
missionen sind keine Betroffenen vertreten. Die
Beteiligung von Patienten muss obligatorisch sein.
Die Bundesregierung muss daher eine einheitliche
Regelung beschliefben.



Forschungsbedarf

Rund zwei Prozent der deutschen Gesamtbevdlkerung
leiden am Fibromyalgiesyndrom.?! Die Ursachen fur
die Erkrankung sind weitestgehend unbekannt.
Deshalb konzentriert sich die Behandlung bisher
darauf, die heftigen Schmerzen sowie die starke
Erschopfung und Mudigkeit zu lindern. Hier besteht
weiterer Forschungsbedarf.

Ebenso besteht ein groRer Bedarf an Forschung zur
Verbesserung der Kdrperfunktionen, der medizini-
schen Rehabilitation sowie im Hinblick auf die Forde-
rung von Teilhabe (Teilhabeforschung), die nicht auf
die Entwicklung von Medikamenten ausgerichtet ist.
Der Mangel an Daten und Studien fUhrt unter ande-
rem dazu, dass Krankenkassen und Rentenversiche-
rung Behandlungsangebote nicht weiter ausbauen.
Damit dieser Teufelskreis durchbrochen wird, muss
die Bundesregierung diese Forschung férdern.

In Deutschland werden 4,8 Millionen Menschen wegen
einer Arthrose mit Medikamenten behandelt. 2019
wurden in Deutschland rund 437.000 Knie- und Huft-
gelenk-Endoprothesen implantiert?? - zum Teil des-
halb, weil vorhandene andere Therapieoptionen nicht
ausreichend eingesetzt werden. Hier ist auch die
Fachgesellschaft Deutsche Gesellschaft fur Orthopd-
die und Orthopddische Chirurgie (DGOOC) gefordert:
Sie muss die Nutzung der vorhandenen Therapieopti-
onen sicherstellen und zudem Therapiemdglichkeiten
bei Arthrose weiter erforschen.

Die Vertrdglichkeit von Medikamenten bei dlteren
Rheumatikern ist bisher zu wenig erforscht. Zudem
werden Menschen mit bestimmten Komorbiditéten in
klinische Studien bisher oft nicht einbezogen. Das
muss sich dndern: Pharmazeutische Hersteller missen
dltere Menschen und Menschen mit Komorbiditdten
in ihren Studien verstdrkt bertcksichtigen.

Die in der Rheumatologie notwendige multizentrische
Forschung ist erschwert: Trotz bereits erfolgter zu-
stimmender Bewertung durch eine Ethikkommission
und Prifung des Datenschutzes, werden Forschungs-
vorhaben in fast allen Bundesldndern von lokalen
Kommissionen erneut geprift und unterschiedliche
Handlungsempfehlungen erteilt. Das verzégert die
Umsetzung von Forschungsvorhaben und stellt eine
immer schwerer zu Uberwindende Forschungshurde
dar. Eine Harmonisierung und Anerkennung der
Verfahren unter den Ethikkommissionen und Daten-
schutzabteilungen muss erfolgen.

Transparente Ergebnisse

Damit die Gesundheitskompetenz von Patienten
erhéht und die Patientensouverdnitét gestarkt wird,
missen Forschungsergebnisse einer breiten Offent-
lichkeit zugdnglich sein. Um diese Informationen fur
die eigene Erkrankung nutzen zu kénnen, braucht es
eine laienverstandliche Aufbereitung der Ergebnisse.
Dieser Aufgabe mussen sich Forscher und ihre Auf-
traggeber regelmafig bei der Veroffentlichung ihrer
Ergebnisse im Dialog mit den Patientenorganisatio-
nen stellen.
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NTEILHABE

Zu viele Barrieren
erschweren

die Teilhabe am
sozialen Leben.

Menschen mit Behinderungen stollen im
Alltag immer noch auf viele Hindernisse. Das
Spektrum reicht von schwer zugdnglichen
Arztpraxen bis zu nicht barrierefreien
Verkehrsmitteln. Es betrifft auch Schule,
Ausbildung, Studium oder Berufstdtigkeit:
Die gesetzlichen Unterstlitzungsmadglich-
keiten flir Rheumabetroffene werden nicht
ausgeschopft.



MDas ist notwendig

m Die UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) muss voll-
stdandig umgesetzt werden. Sie gilt als verbindliches Recht in
Bund und Landern. Und verpflichtet dazu, alle Gesetze und Ver-
ordnungen auf den Prifstand zu stellen, um die Gleichstellung
und selbstbestimmte Teilhabe von Menschen mit Behinderungen
in allen Teilen des Lebens zu erreichen.

m Barrierefreiheit und Mobilitdt miissen gewdhrleistet sein.
Verkehrsbetriebe, Flughdfen und vor allem die Deutsche Bahn
mussen ihre Mobilitdtsprogramme endlich so umsetzen, dass
mobilitdtseingeschrdnkte Menschen die Verkehrsmittel in vollem
Umfang nutzen kénnen. Die Kassendrztlichen Vereinigungen
mussen die Kriterien zur Barrierefreiheit in den Arztpraxen weiter-
entwickeln und deren Umsetzung stdrker férdern. Bei Neuzulas-
sungen von Praxen muss die bauliche Barrierefreiheit eine Voraus-
setzung zur Niederlassung sein.

m Alle Bildungseinrichtungen miissen bestehende Regelungen
zur Inklusion anwenden. In der Regel existieren gesetzliche oder
untergesetzliche Regelungen zu den Nachteilsausgleichen in
Schulen und Universitdten. Diese werden jedoch hdufig nicht
umgesetzt. Alle Verantwortlichen, wie Schulleitungen und Lehr-
personal, miUssen dazu verpflichtet werden, dass diese Regelun-
gen zur Anwendung und Betroffene zu ihrem Recht kommen.

m Die Teilhabe am Arbeitsleben muss einfacher werden. Die
Agenturen fUr Arbeit und die Integrationsdmter missen ihre
Reha- und Teilhabeberater zu rheumatischen Erkrankungen
schulen. Das Wissen und die Erfahrung der Betroffenen in der
Deutschen Rheuma-Liga sollte dabei mehr als bisher genutzt
werden. Arbeitgeber mussen das betriebliche Eingliederungs-
management konsequent umsetzen, damit rheumakranke
Menschen ldnger im Arbeitsleben bleiben kdnnen. Méglichkeiten
der Digitalisierung und Homeoffice-Lésungen sollten dabei
berUcksichtigt werden. Kleinere und mittlere Unternehmen
mussen besser als bisher bei der Umsetzung unterstttzt werden.
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MDas ist der Hintergrund

Fehlende Barriere-
freiheit grenzt
rheumakranke
Menschen aus.
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UN-Behindertenrechts-
konvention

Die UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK)
konkretisiert die universellen Menschenrechte fur
Menschen mit Behinderungen und stellt klar, dass
diese ein uneingeschranktes und selbstverstandliches
Recht auf Teilhabe besitzen. Dies schlieRt alle Lebens-
bereiche ein. Deutschland hat die UN-BRK 2009 rati-
fiziert. Daraus ergibt sich die Verpflichtung, die Rege-
lungen der UN-BRK in deutsches Recht umzusetzen.
Die UN-BRK unterscheidet nicht zwischen privaten
und offentlichen Anbietern. Deshalb muss der Gesetz-
geber durch eine Gesetzesdnderung im Allgemeinen
Gleichstellungsgesetz (AGG) private Anbieter von
Dienstleistungen zur Barrierefreiheit verpflichten.

Auf EU-Ebene wurden verschiedene Richtlinien
erarbeitet, um die Inklusion von Menschen mit Be-
hinderungen voranzutreiben und Diskriminierung ab-
zubauen. Hierzu gehdren der Europdische Rechtsakt
zur Barrierefreiheit (European Accessibility Act, EAA)

sowie die 5. Antidiskriminierungsrichtlinie. Der Ge-
setzgeber muss diese Richtlinien umfassend und
zUgig in nationales Recht umsetzen.

2016 wurde das Behindertengleichstellungsgesetz
(BGG) reformiert. Seitdem mussen beispielsweise
offentliche Einrichtungen des Bundes und der Lander
barrierefrei zugdnglich sein. Fiir private Unternehmen
und Organisationen gilt das nach wie vor nicht. Die
im BGG geforderte Auffindbarkeit, Zuganglichkeit
und Nutzbarkeit muss auch umfassen, dass sich
Menschen mit Behinderungen bereits im Vorfeld Uber
baulich barrierefreie Praxen von Arzten, Apotheken,
Physiotherapeuten und anderen Heilmittelerbringern
und Uber die dort angebotenen barrierefreien Un-
tersuchungen und Therapien informieren kénnen. In
Deutschland weist nur jede dritte Arztpraxis mindes-
tens ein Merkmal von Barrierefreiheit auf.??

Barrierefreiheit und
Mobilitat

Barrierefreiheit ist in Deutschland noch immer keine
Selbstverstdndlichkeit. Das Terminservice- und Ver-
sorgungsgesetz (TSVG, 2019) verpflichtet die Kassen-
drztlichen Vereinigungen, tUber die Angebote von
Arztpraxen in Bezug auf Barrierefreiheit zu informie-
ren. Die bestehenden Recherchemdglichkeiten auf
den Internetseiten der Kassendrztlichen Vereinigun-
gen sind unzuldnglich, bieten keine echte und ver-
lassliche Informationsmdéglichkeit und sind zudem
schwer auffindbar. Dabei stehen allgemeine Kriterien
- wie Aufzug, hohenverstellbare Untersuchungsmo-
bel oder die Grolse der Umkleidekabinen - im Vorder-
grund. Eine Differenzierung nach der Art der Behinde-
rung erfolgt nicht. Zudem beruhen die Angaben auf
Selbstauskunften der Arzte. Die Kassendrztlichen
Vereinigungen mussen ein bundeseinheitliches,



modulares Beratungs- und Zertifizierungssystem fir
Arztpraxen entwickeln, das einen umfassenden
Kriterienkatalog enthdlt, der die Bedurfnisse aller
Behinderungsarten bericksichtigt.

In Krankenhdusern gibt es Duschen mit zu hohem
Einstieg oder fur behinderte Menschen schlecht er-
reichbare Waschgelegenheiten, Stihle sind vielfach
zu niedrig. Barrierefreiheit muss daher als Kriterium
fur das Erdffnen und Betreiben von Einrichtungen der
medizinischen Versorgung festgeschrieben werden.
Hier ist vor allem der Gesetzgeber gefordert.

Zu hohe Treppenstufen, Drehknopfe an Tidren oder
fehlende Haltegriffe in Verkehrsmitteln behindern
Menschen in ihrer Mobilitét. In Flugzeugen sind Gan-
ge nicht breit genug, die Toiletten sind fur Rollstuhl-
fahrer ungeeignet. In Bahnhofen gibt es viel zu wenig
Aufzlige. Beherbergungsbetriebe und insbesondere
Hotels halten nicht in ausreichender Zahl barrierefreie
Zimmer vor, schon gar nicht in unterschiedlichen
Preiskategorien und ebenso wenig behindertenge-
rechte Parkpldtze.

Offentliche Einrichtungen des Bundes
und der Ldnder missen barrierefrei zu-
gdnglich sein. Fir private Unternehmen
und Organisationen gilt das nicht: Nur

In vielen Schulen gibt es nicht ausreichend barriere-
freie Unterrichtsrdume. Auch der Zugang in die Schu-
len ist oft mit Hindernissen - wie beispielsweise zu
hohen Turschwellen - verbunden.

Arzte und Therapeuten aufzusuchen und am gesell-
schaftlichen Leben teilzuhaben, ist fiir viele von Be-
hinderung durch rheumatische Erkrankungen Betrof-
fene ohne ein entsprechend umgertstetes Fahrzeug
oft nicht moglich. Bisher werden die Kosten fur den
Umbau gemaR § 2 KfzHV nur fur berufstdtige Men-
schen Ubernommen. Das Gesetz muss gedndert wer-
den: Im Sinne eines Nachteilsausgleichs muss fir alle
mobilitétsbehinderten Menschen eine Umbaufinan-
zierung maoglich werden, insbesondere fur Familien
mit behinderten Kindern.

jede dritte Arztpraxis weist mindestens
ein Merkmal von Barrierefreiheit auf.?
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Bildungseinrichtungen

Alltdgliche Dinge, wie im Schulunterricht mitzuschrei-
ben, wdhrend der Unterrichtszeit lange zu sitzen oder
schwere Schulbiicher zu tragen, sind fur rheumakran-
ke Schiler eine Herausforderung. Sie verursachen oft
Schmerzen und Schonhaltungen und Ubersteigen die
Leistungsfahigkeit.

Die Landesschulgesetze oder andere Verwaltungs-
vorschriften gewdhren Kindern und Jugendlichen
Nachteilsausgleiche (Laptops, zweiter Satz Schulbii-
cher fur zu Hause, verldngerte Klassenarbeitszeiten
oder ein ebenerdiger Klassenraum). Eine Online-Um-
frage der Deutschen Rheuma-Liga zur Versorgungs-
situation von rheumakranken Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen von 2019 hat jedoch ge-
zeigt, dass die Gewdhrung von Nachteilsausgleichen
hdufig nicht funktioniert. Es kommt beispielsweise
sehr darauf an, ob Lehrkrdfte Gber Rheuma informiert
sind und sich auf die individuelle Krankheitsproble-
matik einlassen.

Schule, Ausbildung
und Studium sind bei
schlechten Rahmen-
bedingungen eine
Herausforderung.
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Dass rheumakranke Kinder und Jugendliche bei (lén-
geren) Fehlzeiten mit digitalen Unterrichtsformaten
teilhaben konnen, ist in den skandinavischen Ldndern
langst Usus. In Deutschland gibt es nur erste Pilot-
projekte.

In allen Schulen missen daher speziell geschulte An-
sprechpartner (Lehrer, Sozialarbeiter, Sozialpddago-
gen) zur Verfligung stehen, die ihre Schiler auf Nach-
teilsausgleiche hinweisen und sie bei der Beantra-
gung entsprechend unterstitzen. Die zustdndigen
Landesministerien missen chronische Erkrankungen
in die Fort- und Weiterbildung des Lehrpersonals ein-
beziehen und die Finanzierung dieser Fortbildungen
sicherstellen.

Berufs- und Studienberater mussen ebenfalls tber
rheumatische Erkrankungen informiert sein. Man-
gelnde Kenntnisse der Berater kdnnen gravierende
Auswirkungen haben: Betroffene brechen die Ausbil-
dung ab, weil die kdrperlichen Anforderungen nicht
mit der Erkrankung zu bewidiltigen sind. Studierende
stellen fest, dass nicht jeder akademische Beruf mit
einer rheumatischen Erkrankung vereinbar ist. Des-
halb missen die Hochschulen ihre Studienberater, die
Agenturen fur Arbeit und die Integrationsémter ihre
Berufsberater sowie die Berater in den Reha-Teams
und die Fallmanager zu den chronischen rheumati-
schen Erkrankungen schulen.

Damit der Ubergang von Schule zu Ausbildung gelingt,
die Zustandigkeiten bei den Agenturen fur Arbeit und
Integrationsdmtern bekannt sind, missen die Amter
bereits wdhrend der Schulzeit Eltern und Schuler Gber
ihre Unterstitzungsangebote informieren.



Teilhabe am
Arbeitsleben

Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben (frher:
berufliche Rehabilitation) spielen fur rheumakran-
ke Menschen eine wichtige Rolle. Sie kbnnen dazu
beitragen, dass Betroffene lénger im Arbeitsleben
bleiben. Zu diesen Leistungen gehdren unter ande-
rem verschiedene Zuschisse: Ausbildungsbetriebe
konnen Uber die Bundesagentur fur Arbeit beantra-

gen, dass diese das Gehalt des Auszubildenden Uber-

nehmen. Arbeitgeber kdnnen Zuschisse in Anspruch
nehmen, um Arbeitsplétze behindertengerecht um-
zugestalten. Die Mdglichkeiten sind aber bei vielen
Arbeitgebern immer noch zu wenig bekannt oder
werden zu wenig genutzt.

Die Integrationsdmter mussen Arbeitgeber, ihre Ver-
bdnde, die Industrie- und Handelskammer und an-
dere Kammern besser tber die Férdermdglichkeiten
informieren. Diese mussen das Infomaterial an ihre
Mitglieder weiterleiten. Auch Personal- und Betriebs-
rdte und Schwerbehindertenvertretungen mussen
Uber die Férderméglichkeiten informiert werden.

Das betriebliche Eingliederungsmanagement (BEM)
soll helfen, Arbeitnehmer, die innerhalb eines Jahres
ldnger oder 6fter arbeitsunféhig sind, wieder in den
Arbeitsalltag zu integrieren. Arbeitgeber sind dazu
verpflichtet. Laut einer Umfrage der Bundesanstalt
fur Arbeitsschutz und Arbeitsmedizin erhielten 2018
nur rund 40 Prozent der Berechtigten ein Angebot
fUr ein betriebliches Eingliederungsmanagement. In
Betrieben mit mehr als 250 Mitarbeitern sowie im
Offentlichen Dienst lag der Anteil héher, in kleineren
Betrieben sogar unter 40 Prozent.?* Gerade rheuma-

kranken Menschen kann das BEM helfen, ldnger im Ar-

beitsleben zu verbleiben. Deshalb missen besonders

kleinere und mittlere Betriebe dabei unterstutzt wer-

den, ihren Mitarbeitern ein entsprechendes Angebot
zu unterbreiten.

Arbeit dient nicht
nur dem Lebens-
unterhalt, sondern
auch der sozialen
Integration.

Um Job und Erkrankung auch langfristig miteinander
zu vereinbaren, benétigen rheumakranke Menschen
flexible Arbeitszeitmodelle. Auch das Arbeiten von zu
Hause (Homeoffice) ist eine Option.

Rheumakranke Menschen sind nicht nur Arbeitneh-
mer, sondern kdnnen auch Arbeitgeber sein oder als
Selbststdndige arbeiten. Die grofiten existenziellen
Risiken sind ein ldngerdauernder krankheitsbedingter
Ausfall von EinkUnften oder eine friihzeitige Unfdhig-
keit, den gewdhlten Beruf auszuliben oder Uberhaupt
einem Erwerb nachzukommen. Bisher gibt es keine
Mdglichkeit, sich gegen diese Risiken im selben Mafke
wie gesunde Menschen abzusichern. Der Gesetzgeber
ist hier gefordert, Lésungen zu finden, damit sich Be-
troffene gegen eine Berufsunfahigkeit aufgrund ihrer
chronischen Erkrankung absichern kénnen.
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Wer chronisch
krank ist, wird
finanziell bestraft.

Eine chronische Erkrankung verursacht viele
Kosten, die Betroffene zusdtzlich finanziell
belasten. Besonders fiir rheumakranke Men-
schen, die auf Sozialhilfe oder Arbeitslosen-
geld II (Grundsicherung) angewiesen sind,
kann jede zusdtzliche Ausgabe fir ihre
Gesundheit eine finanzielle Uberforderung
darstellen. Aus Existenznoten verzichten viele
Betroffene nicht selten darauf, ihr Geld fir die
Behandlung ihrer Krankheit auszugeben.



m Erwerbsminderungsrente und Grundrente miissen besser auf
chronisch kranke Menschen zugeschnitten werden. Beide Ren-
ten benachteiligen chronisch kranke Menschen durch hohe Ab-
schldge (Erwerbsminderungsrente) oder durch zu hohe Hirden in
den Zugangsvoraussetzungen (Grundrente). Hier missen gesetz-
liche Anderungen vorgenommen werden.

Rheumakranke Menschen diirfen bei den privaten Versicherun-
gen nicht ldnger benachteiligt werden. Oft sind sie aufgrund ihrer
Vorerkrankung ausgeschlossen - oder mussen hohe Zuschldge
oder Ausschlusse in Kauf nehmen. Der Gesetzgeber muss den
Zugang erleichtern.

Krankheitsbezogene Kosten diirfen rheumakranke Menschen
nicht zusatzlich finanziell belasten. Eine Gesetzesdnderung ist
no6tig: In der Chronikerregelung (§ 62 SGB V) mussen alle krank-
heitsbezogenen Kosten auf die Belastungsgrenze von einem Pro-
zent angerechnet werden. Zusatzlich muss gesetzlich geregelt
werden, dass die zusténdigen Sozialdmter alle krankheitsbezoge-
nen Kosten komplett dbernehmen, wenn rheumakranke Menschen
Grundsicherung oder Sozialhilfe erhalten.

Eltern rheumakranker Kinder miissen bei der Pflege und Be-
treuung finanziell unterstiitzt werden. Krankenkassen missen
fur die Betreuung von Geschwisterkindern aufkommen, wenn
Eltern ihre Kinder zu den Behandlungen begleiten und die Fahrt-
kosten der Begleitung zum Behandlungsort Gbernehmen. Das
Kinderkrankengeld sollte daher bedarfsgerecht verldngert werden.
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MDas ist der Hintergrund

Eine chronische
Erkrankung kann zu
Altersarmut fihren.
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Erwerbsminderungs-
rente und Grundrente

Eine chronische Erkrankung und langere Erkran-
kungsphasen kénnen einschneidende Auswirkungen
auf die eigene Erwerbsbiografie haben. Erkranken
Betroffene wdhrend ihrer Erwerbszeit, konnen sie oft
nicht mehr in ihrem erlernten Beruf arbeiten. Bei der
rheumatoiden Arthritis missen beispielsweise rund
funf Prozent der Betroffenen bereits zwei Jahre nach
der Diagnose ihren Beruf aufgeben.?

2019 erhielten rund 20.200 Menschen mit Krankhei-
ten von Skelett, Muskeln oder Bindegewebe eine Ren-
te wegen Erwerbsminderung.?¢ Der durchschnittliche
Rentenzahlbetrag lag bei voller Erwerbsminderung
bei 720 Euro. Bei einer teilweisen Erwerbsminderung
reduziert sich der Betrag in der Regel um die Hdilfte.

Seit 2001 gelten Abschlége bei der Erwerbsminde-
rungsrente. Diese betragen 0,3 Prozent fiir jeden
Monat, den Betroffene friiher in Rente gehen missen.
Die Hochstgrenze liegt bei 10,8 Prozent. Die Abschld-
ge bleiben auch bei einer Folgerente bestehen. Der
Gesetzgeber muss mit einer Gesetzestéinderung die
Abschlagsregelung abschaffen (§77 SGB VI).

Durch den schubweisen Verlauf der rheumatischen
Erkrankung kénnen sich Berufsausbildungs- und
Studienzeiten verldngern. Ausbildungszeiten an
Schule und Universitét werden allerdings nach dem
17. Lebensjahr nicht mehr rentensteigernd bewertet.
Eine Mdglichkeit, die Situation fur die Betroffenen
langfristig zu verbessern, kénnte die Rucknahme die-
ser Regelung (§ 43 Abs. 4 SGB VI) fur besondere Krank-
heitsgruppen sein - wie die der chronisch rheuma-
kranken Menschen. Dabei sind auch behinderungs-
bedingte Ausbildungsverzdgerungen als Ausfallzeiten
anzuerkennen.

Die 2021 eingefuhrte Grundrente (,Lebensleistungs-
rente) benachteiligt rheumakranke Menschen.
Voraussetzung flr den Zugang zur Grundrente sind
mindestens 33 Jahre Grundrentenzeiten. Hier ist eine
Anderung des Gesetzes notwendig: Die Zurechnungs-
zeiten der Erwerbsminderungsrenten mussen in die
Grundrentenzeiten einbezogen werden.

Der Abschluss einer Riester-Rente bedeutet fur rheu-
makranke Menschen keinen Zusatznutzen. Dies gilt
insbesondere dann, wenn Betroffene zum Beispiel
auf die Grundsicherung angewiesen sind. Denn alle
EinkUnfte aus der privaten Vorsorge werden mit den
Leistungen der Grundsicherung verrechnet. Hier muss
eine Gesetzesdnderung Abhilfe schaffen.



Private Absicherung

Eine private Altersvorsorge ist den Betroffenen héufig
nicht mdglich. Zum einen kdnnen sie wegen ihrer
Einkommenssituation die Beitrdge nicht aufbringen.
Zum anderen sind rheumakranke Menschen aufgrund
ihrer Vorerkrankung von vielen Berufsunfdhigkeits-
versicherungen ausgeschlossen - oder missen hohe
Zuschlage oder Ausschlusse in Kauf nehmen. Der
Gesetzgeber muss den Zugang zu den privaten Ver-
sicherungen erleichtern.

Finanzielle
Zusatzbelastung

Eine chronische Erkrankung verursacht viele Kosten,
die Betroffene zusdtzlich belasten. Fur nahezu alle
Leistungen der gesetzlichen Krankenversicherung
fallen Zuzahlungen an. Dies betrifft die Versorgung
mit Arznei-, Heil- oder Hilfsmitteln. Dazu zGhlen auch
Krankenhausaufenthalte, Rehabilitationsmafnah-
men, hdusliche Krankenpflege oder Haushaltshilfen.

Zwar greift bei rheumakranken Menschen die soge-
nannte Chronikerregelung: Liegen die Zuzahlungen
héher als ein Prozent der jdhrlichen Bruttoeinnahmen,
kénnen Versicherte sich auf Antrag fur den Rest des
Jahres von der Zuzahlung zu Leistungen befreien
lassen. Alle Ubrigen Kosten, zum Beispiel fur viele
nicht verschreibungspflichtige Medikamente, tragen
Betroffene jedoch selbst.

Auch Auszubildende und Studenten mussen Zuzah-
lungen leisten. Diese Kosten belasten das ohnehin
schon knappe Budget zusdtzlich. Daher muss gesetz-
lich geregelt werden, dass bei Jugendlichen und jun-
gen Erwachsenen fur die Dauer der Ausbildung oder
des Studiums die Eigenbeteiligung ausgesetzt wird.
Dariber hinaus entstehen rheumakranken Menschen
weitere Kosten fur den Erhalt ihrer Gesundheit:
Hilfsmittel des tdglichen Gebrauchs, wie elektrische

Rund 20.200 Menschen mit Krankheiten
von Skelett, Muskeln oder Bindegewebe
erhielten 2019 eine Rente wegen Erwerbs-
minderung.?® Der durchschnittliche
Rentenzahlbetrag betrug bei voller
Erwerbsminderung 720 Euro.
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Dosenoffner, ergonomische Messer oder Eincreme-
Hilfen werden beispielsweise von den gesetzlichen
Krankenkassen grundsdtzlich nicht erstattet.

Fur bestimmte Hilfsmittel wie Kompressionsstriimpfe
oder Einlagen gibt es Festbetrdge. Fallen dartiber
hinaus Kosten an, zahlen Betroffene diese selbst. Der
Mehrkostenbericht der gesetzlichen Krankenkassen
von 2019 zeigt, dass bei den Einlagen im Durchschnitt
Mehrkosten von 30 Euro pro Versorgungsfall angefal-
len sind.?’

Bei orthopddischen Schuhen kann fur Betroffene ein
Eigenanteil anfallen. Dieser betrdgt beispielsweise fiir
Stralkenschuhe 76 Euro flr Erwachsene und 45 Euro
flr Kinder bis 16 Jahre (2019).

Rheumakranke Menschen nehmen teilweise weite
Anfahrtswege fur die Behandlung bei einem Facharzt
in Kauf. Insbesondere in ldndlichen Gegenden kénnen
dies bis zu 100 Kilometer und mehr sein. Die dabei
entstehenden Fahrtkosten tragen die Betroffenen
selbst.

Fir die Behandlung bei einem

Facharzt nehmen viele rheuma-
kranke Menschen Anfahrtswege
von 100 Kilometern und mehr in

Durch die regelmdf3igen station&ren Behandlungen
und Kontrolluntersuchungen sind rheumakranke Kin-
der und Jugendliche vielfach Gber Wochen hinweg von
Eltern und Geschwistern getrennt. Begleiten Eltern ihre
Kinder, kdnnen sie sie motivieren und emotional unter-
stitzen. DarUber hinaus kénnen Eltern beispielsweise
in wichtige krankengymnastische Behandlungen ein-
gewiesen werden. Den Eltern entstehen hier Kosten
fUr Fahrt und Unterbringung sowie Mehrkosten fir die
Betreuung von Geschwisterkindern.

Kauf. Die entstehenden Fahrtkosten

miussen sie selbst tragen.



Sozialmedizinische
Begutachtung

Die Genehmigung eines Antrags auf Rehabilitation,
auf Schwerbehinderung oder auf eine Erwerbsminde-
rungsrente, zur Feststellung der Pflegebedrftigkeit
und oft auch auf eine Hilfsmittelversorgung setzt eine
sozialmedizinische Begutachtung oder Beurteilung
voraus. Neben ihrer schweren Erkrankung mussen
rheumakranke Menschen héufig um ihr Recht kdmp-
fen, weil es vielen Gutachten an Qualitdt mangelt.
Diese Begutachtungen werden von unterschiedlichen
Stellen wie dem Medizinischen Dienst (MD), dem
Sozialmedizinischen Dienst der Rentenversicherung
(SMD), den drztlichen Diensten der Integrationsdmter
und anderen durchgefiihrt. Dabei hat jeder Trdger
seine eigenen Richtlinien und Gutachter, die zum
Einsatz kommen. Dies kann zum Verlust der Unab-
hangigkeit und Objektivitat fihren. Auch kommen
Gutachten verschiedener Stellen h&ufig zu unter-
schiedlichen Ergebnissen. Abhilfe kdnnten trdger-
unabhdngige Gutachter schaffen.

Zudem wissen manche Gutachter nicht genug tber
rheumatische Erkrankungen. Das wirkt sich auf die
Qualitdt der Gutachten aus. Bei der Begutachtung
mussen ferner alle Dimensionen des biopsychosozia-
len Modells beziehungsweise der Internationalen
Klassifikation der Funktionsfahigkeit (ICF) einbezogen
werden. Daher sind regelmadfsige Schulungen der
Gutachter insbesondere im Hinblick auf rheumatische
Erkrankungen notwendig. Damit die Gutachten fur
Betroffene und Gerichte nachvollziehbar sind, mtssen
die Trdger einheitliche Qualitdtsstandards definieren
und umsetzen.

Vielen Gutachten
fehlt es an Qualitat
und Rheumakranke

mussen deshalb um
ihr Recht kdmpfen.

Bestandsteil jeder Begutachtung sind Befundberichte,
die von den behandelnden Arzten erstellt werden.
Diese Berichte eignen sich oft nicht als Entschei-
dungshilfe fir die Kostentrdger. Die drztlichen Infor-
mationsdefizite hinsichtlich rechtlicher Grundlagen
und notwendiger medizinischer Befunderhebungen
konnen Betroffene in unnétige Widerspruchs- und
Klageverfahren drdngen. Die Kassendrztlichen Verei-
nigungen und die Landesdrztekammern mussen ihre
Arzte in Fortbildungen schulen. Diese Fortbildungen
missen verpflichtend fiir Arzte sein und entspre-
chend finanziert werden.

Klageverfahren, beispielsweise bei der Erwerbsminde-
rungsrente, kdnnen bis zu vier Jahre dauern. Der
Rentenversicherung sind fur die Rentenbescheidung
keine Fristen gesetzt, in denen sie Uber einen Wider-
spruch gegen einen Entscheid urteilen muss. Damit
das Verfahren beschleunigt wird, muss eine Fristen-
l6sung eingefuhrt werden. Analog zum SGB V sollte
diese funf Wochen betragen. Wird die Frist nicht ein-
gehalten, gilt der Antrag als genehmigt. Hierfir ist
eine Gesetzesdnderung notwendig.
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NANSCHRIFTEN

Anschriften der

Deutschen Rheuma-Liga

Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e.V.
Welschnonnenstr. 7, 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

Welschnonnenstr. 7,53111 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.
Furstenrieder Str. 90, 80686 Miinchen

Telefon 089-58988568-0

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
Brandenburg e. V.

Querstr. 48, 03044 Cottbus

Telefon 0355-4948651/652

Fax 0355-4948663

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

Rheuma-Liga Bremen e. V.
Jakobistrafte 22, 28195 Bremen
Telefon 0421-16895200

Fax 0421-95798591

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

Deutsche Rheuma-Liga Landesverband
Hamburg e. V.

Dehnhaide 120 - Haus 8, 22081 Hamburg
Telefon 040-6690765-0

Fax 040-66907 65-25

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

Rheuma-Liga Hessen e. V.
Dornhofstrafte 18, 63263 Neu-Isenburg
Telefon 06102-88366-0

Fax 06102-88366-20

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

Deutsche Rheuma-Liga Mecklenburg-
Vorpommern e.V.

Warnowufer 23, 18057 Rostock
Telefon 0381-260560-0

Fax 0381-260560-20

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

Deutsche Rheuma-Liga Nordrhein-Westfalen e. V.

III. Hagen 37, 45127 Essen

Telefon 0201-827970

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.

SchloBstr. 1, 55543 Bad Kreuznach
Telefon 0671-83404-50

Fax 0671-83404-60

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

Deutsche Rheuma-Liga Saar e. V.
Schmollerstr. 2 b, 66111 Saarbrlicken
Telefon 0681-33271

Fax 0681-33284

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

Rheuma-Liga Sachsen e. 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-Anhalt e. V.

Weststr. 3, 06126 Halle/Saale

Telefon 0345-68296066

Fax 0345-68309733

E-Mail  info@rheuma-liga-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.

WeilRen 1, 07407 Uhlstddt-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.
Doppersberg 20, 42103 Wuppertal

Telefon 0202-4968797

Fax 0202-4968798

E-Mail  lesg@lupus-rheumanet.org

Internet www.lupus-rheumanet.org

Sklerodermie Selbsthilfe e.V.

Am Wollhaus 2, 74072 Heilbronn
Telefon 07131-3902425

Fax 07131-3902426

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 Landesverbdnden

Stand: Mdrz 2021
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