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BeschluBempfehlung und Bericht
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Fortschreibung des Rheumaberichts der Bundesregierung

A. Problem

Der letzte Rheumabericht der Bundesregierung stammt aus dem
Jahre 1987. Angesichts der starken Verbreitung der Erkrankun-
gen des rheumatischen Formenkreises in der Bevolkerung bedarf
es dringend der Fortschreibung des Rheumaberichts.

B. Losung

Der Deutsche Bundestag fordert die Bundesregierung auf, den
Rheumabericht fortzuschreiben. Bei der Erstellung des Berichts
sollen die folgenden Themenschwerpunkte beriicksichtigt wer-
den:

L Die Versorgungslage der Rheumapatienten ist im Hinblick
auf die Versorgung durch Rheumatologen und medizinische
Assistenzberufe sowie die kompetente und wohnortnahe
Versorgung mit komplementaren Hilfen differenziert darzu-
stellen.

II. Die Bedeutung der Hartefall- und Uberforderungsklausel
tiir chronisch Rheumakranke in den verschiedenen Zuzah-
lungsbereichen soll beziffert und etwaige Veranderungen
im Patientenverhalten empirisch aufgezeigt werden.

III. In dem zukiinftigen Rheumabericht soll die Wirksamkeit
der bestehenden Arbeitsforderungsinstrumente umfassend
analysiert werden, und es sollen konzeptionelle Perspektiven
fiir eine signifikante Steigerung des Beschaftigungsniveaus
rtheumatisch erkrankter Arbeitnehmer aufgezeigt werden.

IV. Die soziale Rehabilitation beziehungsweise soziale Integra-
tion von rheumakranken Menschen spielte im letzten Rheu-
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mabericht keine Rolle. Der kiinftige Bericht soll sich insbe-
sondere mit der Entwicklung der ambulanten Pflege und
dem barrierefreien Wohnen sowie mit den Wechselwirkun-
gen zwischen diesen beiden Aspekten befassen.

V. Bestehende Benachteiligungen und Gefahrdungen von
rheumakranken Menschen in verschiedenen Lebensberei-
chen wie Wohnen, Gesundheit, Einkauf und Arbeitsplatz
sollen in dem Bericht mit der Perspektive aufgezeigt wer-
den, welche konkreten staatlichen und gesellschaftlichen
Handlungsauftrdge sich aus dem Diskriminierungsverbot
nach Artikel 3 GG fiir rheumakranke Menschen ergeben.

VI. Bereits im Rheumabericht 87 wurden die Forschungs- und
Versorgungsdefizite bei akut und chronisch rheumakranken
Kindern und Jugendlichen anerkannt und ihrer Uberwin-
dung besondere Bedeutung zugemessen. Ein zukiinftiger
Rheumabericht bietet die Gelegenheit, eine — nach wie vor
ausstehende — gebiindelte und zukunftsgerichtete gesund-
heitspolitische Standortbestimmung der Bundesregierung in
der Kinderrheumatologie zu formulieren. Der ,Forderungs-
katalog zur Verbesserung der medizinischen Versorgung
und psychosozialen Betreuung rheumakranker Kinder und
Jugendlicher” der Deutschen Rheuma-Liga sollte beriick-
sichtigt werden.

VII. Im Programm der Bundesregierung ,Gesundheitsforschung
2000" wird die Gesundheitsdkonomie ,zu den wichtigsten
Forschungsbereichen” der Zukunft gerechnet. Der Rheuma-
bericht bietet Gelegenheit darzulegen, welche gesundheits-
6konomischen Einsichten im Bereich rheumatischer Erkran-
kungen gegenwartig wissenschaftlich abgesichert sind und
inwieweit gesundheitsokonomische Modellrechnungen ge-
fordert werden sollten, die ausgehend von der medizini-
schen und psychosozialen Versorgungsstruktur eine realisti-
sche Einschatzung jener Folgekosten ermdéglichen, die bei
einer optimal abgestimmten Friiherkennung, Therapie und
Rehabilitation rheumatischer Erkrankungen vermieden wor-
den waren.

VIII. In enger Anlehnung an die wichtigsten Problemfelder des
Rheumaberichts von 1987 ist im Interesse der Rheumapa-
tienten eine Beantwortung der nachfolgenden Fragestellun-
gen erforderlich:

1. Dokumentation
2. Unkonventionelle, alternative Behandlungsmethoden

3. Erforschung arbeitsplatzbedingter rheumatischer Er-
krankungen

4. Forschungsforderung

5. Verstdarkte Beriicksichtigung der Rheumatologie in der
Hochschullehre

6. Beriicksichtigung der Rheumatologie in der arztlichen
Ausbildung
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7. Ausbildung der nichtarztlichen Heilberufe

8. Wohnortnahe Versorgungsmodelle

9. Zustdndigkeit der Trager in Leistungsfdllen
10. Fortbildung im Bereich der Rheumatologie
11. Information und Aufklarung.

Der Ausschuf} hat einstimmig einen interfraktionell eingebrach-
ten Antrag angenommen, der die Forderungen des vorliegenden
Antrags prézisiert und erganzt.

Einstimmigkeit

C. Alternativen

Keine

D. Kosten

wurden nicht erortert.
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BeschluBempfehlung

Der Bundestag wolle beschlieBen,

den Antrag der Fraktionen CDU/CSU, SPD, BUNDNIS 90/DIE
GRUNEN und E.D.P. - Drucksache 13/3972 — anzunehmen.

Bonn, den 8. Mai 1996

Der AusschuB fiir Gesundheit

Monika Knoche

Berichterstatterin

Dr. Dieter Thomae

Vorsitzender

Bericht der Abgeordneten Monika Knoche

1. Zum Beratungsverfahren

Der Deutsche Bundestag hat den Antrag in seiner
92. Sitzung am 7. Mérz 1996 an den AusschuB fiir Ge-
sundheit zur federfithrenden Beratung und an den
Ausschuf} fiir Arbeit und Sozialordnung und an den
Ausschul fir Bildung, Wissenschaft, Forschung,
Technologie und Technikfolgenabschatzung zur Mit-
beratung iiberwiesen. Die beiden mitberatenden
Ausschiisse empfahlen in ihren Stellungnahmen vom
17. April 1996 einstimmig, dem Antrag zuzustimmen.
Der AusschuB} fir Gesundheit hat den Antrag in sei-
ner 55. Sitzung am 8. Mai 1996 beraten und dem An-
trag zugestimmt. Dabei hat er beschlossen, die nach-
stehend abgedruckten Préazisierungen und Fragen
der Bundesregierung als Material zur Verfiigung zu
stellen.

2, Zum Inhalt des Antrags

Mit dem Antrag wird die Bundesregierung aufgefor-
dert, den Rheumabericht von 1987 fortzuschreiben
und dabei die im Vorblatt aufgefiihrten Punkte zu be-
rucksichtigen.

3. Zu den Beratungen im AusschuB

Der AusschuBi begriiite einmiitig den Antrag, den
Rheumabericht fortzuschreiben. Einstimmig nahm er
den interfraktionell eingebrachten Antrag an, die
nachstehenden Ausfithrungen und Fragen der Bun-
desregierung als Material mit der Anregung zur Ver-
figung zu stellen, die inhaltlichen Fragen und Pro-
blemstellungen bei der Fortschreibung des Berichts
einzubeziehen.

4

Zul.

1. Stellung des Rheumatologen im medizinischen
Versorgungssystem:

— Welche Maéglichkeiten sieht die Bundesregie-
rung, auf eine gesonderte Beriicksichtigung
von Rheumatologen bei der Neuzulassung von
Arztpraxen Einflul zu nehmen?

— Welche Moglichkeiten sieht die Bundesregie-
rung, sich fir einen Abbau bestehender Ein-
schrankungen bei der Mitwirkung von rheuma-
tologisch fortgebildeten Klinikarzten in der am-
bulanten Versorgung (insbesondere im Bereich
der apparativen Frithdiagnostik) einzusetzen?
Welche Chancen sieht sie andererseits, neue
rheumatologische Fachabteilungen an Allge-
meinkrankenhdusern durch Belegarzte aufzu-
bauen?

- Konnen die niedergelassenen Rheumatologen
in den neuen Bundesldndern die aufgeldsten
rTheumatologischen Dispensaires ohne Quali-
tatsverluste fiir die Betroffenen ersetzen? In
welcher Weise werden die gesundheitsfiirsor-
gerischen Aufgaben nun wahrgenommen? -

- Wie schitzt die Bundesregierung die Vertraut-
heit der Gutachter des Medizinischen Dienstes,
der Versorgungsdmter und der Rentenversiche-
rungstrager sowie der Hausarzte mit rheumato-
logischen Krankheitsbildern ein? Welche Quali-
tatsverbesserungen sind durch eine verstéarkte
Hinzuziehung von Rheumatologen zu erwar-
ten? Welche rechtlichen Anderungen sind erfor-
derlich, um eine Einbeziehung von Rheumato-
logen zu gewahrleisten?
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2. Kompetente und wohnortnahe Versorgung mit
komplementdren Hilfen:

~ Wie schitzt die Bundesregierung die Versor-

gungslage von Rheumapatienten mit komple-
mentaren Hilfen ein? Quantitative wie qualitati-
ve Defizite sind in der Vergangenheit vor allem
bei den Ergotherapeuten, den Schmerzthera-
peuten und der Warmwassergymnastik beklagt
worden (vgl. u. a. Pressemitteilung Nr. 125/90
des BMFT u. Landesrheumaplan Schleswig-
Holstein der Deutschen Rheuma-Liga Landes-
verband Schleswig-Holstein 94).

Welche Wege sieht die Bundesregierung, fort-
dauernde Maéangel in der ambulanten Versor-
gung von Rheumakranken mit nicht-arztlichen
Therapieformen wie Krankengymnastik, Ergo-
therapie und Schmerztherapie zu beheben?

Zull.

1. Hértefallregelung und Uberforderungsklausel bei
chronisch erkrankten Rheumapatienten

— Wie viele chronisch erkrankte Rheumapatienten

fallen in den Geltungsbereich der Hartefallre-
gelung und der Uberforderungsklausel nach
den §§ 61, 62 SGB V? Welcher Anteil macht von
dieser Regelung tatsachlich Gebrauch?

beitslosen Schwerbehinderten in ein realisti-
sches Licht riicken. Die Statistiken der Sozial-
versicherungstrager sollten zugezogen und auf
ihre Eignung fiir wissenschaftliche Analysen
gepruft werden.

— Inwieweit lassen sich Arbeitsmarktbenachteili-
gungen infolge der rheumatisch bedingten kor-
perlichen Funktions- und Belastungseinschran-
kungen durch die speziellen Beratungs- und
FordermaBnahmen der beruflichen Habilitation
und Rehabilitation auffangen? Erwartet werden
vor allem anteilige Fallzahlen, in denen behin-
derungsgerechte Umgestaltungen am Arbeits-
platz eine Fortsetzung der bisherigen Tatigkeit
ermoglicht haben. Die unterschiedlich starke
Effizienz der Hilfsangebote der Hauptfiirsorge-
stellen ist zu bewerten. Insbesondere zu iiber-
priifen ist, inwieweit regelméaBige Betriebsbesu-
che durch Mitarbeiter der Hauptfiirsorgestellen
ein geeignetes bzw. in Zukunft verstarkt einzu-
setzendes Mittel zur Arbeitsplatzsicherung sind.
Die Wirksamkeit der bestehenden Bezuschus-
sungsmoglichkeiten fiir Arbeitgeber sollte
ebenfalls differenziert bewertet werden. Alter-
native Anreizsysteme sollten diskutiert werden.

2. Integrative Effekte von Teilzeitarbeitsplatzen, Teil-
rente und einer erhdhten Behindertenausgleichs-

2. Kostensparendes Verhalten bei chronisch erkrank- abgabe

ten Rheumapatienten - Die Bundesregierung wird aufgefordert, die an-

— Welche besonders wirtschaftliche Verhaltens- teiligen Fallzahlen zu benennen und zu bewer-

weisen sind durch die Anhebung der Eigenbe-
teiligungen im Gesundheitsreformgesetz und
im Gesundheitsstrukturgesetz bei chronisch er-
krankten Rheumapatienten nachweislich moti-
viert worden? Hat es signifikante Nachfrage-

ten, in denen eingeschrankt beruflich einsetz-
bare (rheumatisch erkrankte) Arbeitnehmer von
den (auch durch den Bund unterstiitzten) Be-
mihungen um eine Ausweitung von Teilzeitar-
beitsplatzen profitieren konnten.

riickgdnge bei bestimmten medizinischen Sach-

und Dienstleistungen gegeben? — Es ist zu tberpriifen, ob sich der Anteil von

chronisch Kranken bei den Teilzeitarbeitsplat-
. zen durch die Einfithrung von altersunabhéngi-
Zu IIL. gen Teilrenten oder Teilkrankengeldzahlungen
signifikant steigern 148t und zu welchen Entla-
stungen dies an anderen Stellen des sozialen Si-
cherungssystems fithren wiirde.

1. Die Wirksamkeit der Arbeitsforderungsinstru-
mente

— Gerade in einer Zeit der 6ffentlichen Sparzwan-

ge wiirde ein Rheumabericht AnlaB geben, die
jeweilige Verteilung von Differentialdiagnosen
des rheumatischen Formenkreises auf die ver-
schiedenen Fordertypen der beruflichen Reha-
bilitation systematisch zu erfassen, die Effizienz
der Hilfestrategien zu iberpriifen und beson-
ders krankheitsangepalite Hilfestrategien zu
profilieren.

Wie beurteilt die Bundesregierung die Entlas-
sungs- und Arbeitslosigkeitsrisiken infolge
rheumatisch bedingter Funktions- und Belast-
barkeitseinschrankungen? Welche rheumati-
schen Erkrankungen erhoéhen signifikant die
Wahrscheinlichkeit, als ,erwerbsunfahig” ein-
gestuft zu werden und nachfolgend Frithrente
und Sozialhilfe zu beziehen? Erst wenn solche
nicht gesundheitlich, sondern arbeitsmarktbe-
dingten Statusveranderungen zuséatzlich be-
riicksichtigt werden, lassen sich die offiziellen
Angaben des Arbeitsamts iber die Zahl der ar-

— Gezielt ist der Frage nachzugehen, ob und wel-
che Erhéhung der Mittel aus der Behinderten-
ausgleichsabgabe tatsdchlich spiirbar dazu bei-
tragen wiirde, da mehr Arbeitspldatze behin-
dertengerecht umgestaltet wiirden und das Ar-
beitsplatzrisiko von behinderten und chronisch
kranken Menschen ebenso groBl wiirde wie das
nicht-behinderter Menschen. Das bestehende
Instrumentarium berufs- und beschéftigungs-
fordernder Hilfen ist darauf zu befragen, an
welcher Stelle zusdatzliche Mittel aus der Behin-
dertenausgleichsabgabe moglichst effizient im
Sinne der beruflichen Integration von Behinder-
ten und chronisch Kranken eingesetzt werden
konnen.

Zulv.

1. Barrierefreie Wohnungen, Gebdude und Trans-
portmittel
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— Wir fordern die Bundesregierung auf, die Mog-
lichkeiten mobilitatsbehinderter Menschen (al-
so in erheblichem Umfang von Rheumakran-
ken) zu selbstdndigem Leben und sozialer Teil-
habe in ihrer Abhdngigkeit von behindertenge-
rechten Wohnungen, o6ffentlichen Gebauden
und Transportmitteln deutlich zu machen.

—~ Welche technisch und rdumlich bedingten Er-
schwernisse sind im Alltag von bewegungsbe-
eintrachtigten Menschen noch immer von zen-
traler Bedeutung?

~ Unter welchen Bedingungen und in welchem
Umfang ist ein Mangel an verfiigharen behin-
dertengerechten Wohnungen ausschlaggeben-
der AnlaB zum Umzug in eine Behinderten-
oder Alteneinrichtung?

— Eine bundespolitisch besonders dringliche Fra-
ge ist die generelle Realisierung der barriere-
freien Standards entsprechend ,DIN 18025
Teil 2" im sozialen Wohnungsbau. Es ist darzu-
legen, in welchem Umfang bei Neubauten diese
fiir die Wohn- und Besuchsmoéglichkeiten mobi-
litdtsbehinderter Menschen auBerst wichtige
Norm eingehalten wird und wie hoch der unge-
deckte Bedarf an barrierefreien Wohnungen ist.

2. Pflege- und Hilfebedurftigkeit bei Rheumakran-
ken

— Wir fordern die Bundesregierung auf, die Ent-
wicklung der Versorgung von rheumakranken
bzw. mobilitdtsbehinderten Menschen mit Lei-
stungen der Pflegeversicherung und Eingliede-
rungshilfen nach dem BSHG zu skizzieren. Fol-
gende Fragestellungen sollten mitberiicksich-
tigt werden:

- Wird das Begutachtungsverfahren fiir Pflegebe-
dirftigkeit nach dem SGB XI der besonderen
Situation rheumakranker Menschen gerecht?
Sind die Gutachter in aller Regel fachlich in der
Lage, ohne Hinzuziehung des behandelnden
Arztes deren Pflegebediirftigkeit angemessen
einzuschéatzen? Koénnte das Risiko der Fehlein-
schatzung (zumindest bei in Schiiben verlau-
fenden Erkrankungen wie den Arthritiden)
durch eine generelle Wiederholungsuntersu-
chung entscheidend verringert werden? Ist die
Unabhédngigkeit des Gutachterurteils im Rah-
men der innerdienstlichen Strukturen des MDK
gewahrleistet?

- In welchem Umfang muBten mobilitatsbehin-
derte Menschen, die trotz des neuen Pflegege-
setzes ihre selbstorganisierte Pflege nicht auf-
geben wollen, Einschrankungen ihrer Anspri-
che auf Sach- und Geldleistungen nach dem
SGB XI hinnehmen? In welchem Umfang haben
Mobilitatsbehinderte die Selbstorganisation ih-
rer Pflege aufgegeben?

— Welche Qualitatsstandards gelten in der Praxis
der Dienste in betreuten Wohnanlagen?

— Wie hat sich die Versorgungslage bei den am-
bulanten Pflege- und Betreuungsdiensten fir
Mobilitatsbehinderte entwickelt? Kann gegen-
wiirtig von einem bedarfsgerechten Ausbau der

individuellen Schwerstbehindertenbetreuung
(ISB) gesprochen werden?

3. Psycho-soziale Betreuung von Rheumakranken

Inwieweit betrachtet die Bundesregierung die
als Selbst- oder Fremdhilfe geleistete psycho-
soziale Betreuung von schwer und chronisch er-
krankten Rheumatikern als gesamtgesellschaft-
lich abzusichernde Aufgabe?

Halt die Bundesregierung eine verbindliche
Konkretisierung der gesundheitsférdernden
MabBnahmen des § 20 SGB V und eine Ausge-
staltung der Selbsthilfeférderung nach § 20
Abs. 3a SGB V als Pflichtleistung fiir geboten?

Kénnen wegbegleitende Verselbstandigungs-
hilfen und MaBnahmen fiir Rheumapatienten
(wie z. B. die Patientenschulung der Deutschen
Rheuma-Liga) fiir einen angemessenen Zeit-
raum nach der Diagnosestellung als Aufgaben-
stellung der Krankenkassen betrachtet werden?

Halt die Bundesregierung es grundsatzlich fir
angezeigt, Rheuma-Selbsthilfegruppen grup-
pentherapeutische oder sozialpadagogische Be-
gleitung durch die GKV zu gewdhren?

Halt die Bundesregierung Supervision fir die
ehrenamtlichen Beraterinnen in den oértlichen
Arbeitsgemeinschaften fiir notwendig? Beab-
sichtigt sie gegebenenfalls eine gesetzliche
Klarstellung der Finanzierungszustandigkeiten?

4. Rechts- und Sozialberatung von Rheumakranken

Zu V.

Welche weiteren MaBnahmen zur Verbesse-
rung der Rechts- und Sozialberatung durch die
Deutsche Rheuma-Liga hélt die Bundesregie-
rung fir moglich?

Wird die Rechtsberatung von Rheumakranken
durch die Sozialleistungstrager als ausreichend
angesehen?

Ist daran gedacht, die Honorarstrukturen von
Fachanwaélten im Sozialrecht zu reformieren?

Halt die Bundesregierung eine Verbesserung
der Position der Behindertenverbande in den
Selbstverwaltungsgremien der Sozialversiche-
rungstrager fiir erforderlich?

Beabsichtigt die Bundesregierung, die Vertre-
tung durch Behindertenverbéande vor Gericht
analog der Vertretung durch die Gewerkschaf-
ten zuzulassen?

1. Nachteilsausgleiche fiir chronisch Kranke und Be-
hinderte

Sieht sich die Bundesregierung durch das Dis-
kriminierungsverbot fiir Behinderte und Gleich-
gestellte in Artikel 3 GG aufgefordert, die unbe-
strittenen Mehrbelastungen chronisch kranker
und behinderter Patienten durch Zuzahlungen
im SGB V zu beseitigen?

Sieht sich die Bundesregierung durch das
Diskriminierungsverbot fiir Behinderte und
Gleichgestellte in Artikel 3 GG aufgefordert,



Deutscher Bundestag — 13. Wahlperiode

Drucksache 13/5047

eine fiir die Ldnder bindende gesetzliche Vor-
schrift zum barrierefreien sozialen Wohnungs-
bau zu erlassen? In diesem Zusammenhang ist
der in einem Modellprojekt der Obersten Bau-
behérde des Landes Bayern erbrachte Nach-
weis zu bertcksichtigen, daB durch das gene-
relle Bauen nach DIN 18025 Teil 2 keine
Mehrkosten gegeniiber dem herkémmlichen
sozialen Wohnungsbau entstanden sind. Glei-
ches gilt fiir die Nachriistbarkeit mit behinder-
tengerechten Aufziigen.

— Sieht sich die Bundesregierung durch das Dis-
kriminierungsverbot fiir Behinderte aufgefor-
dert, verschérfte gesetzliche Vorgaben zum Ab-
bau von Zugangsbarrieren zu offentlichen Ge-
bduden zu formulieren?

2. Schwerbehindertenstatus als Stigma?

— Bereits arbeitslos gewordene Menschen mit ge-
sundheitlichen Beeintrdchtigungen verzichten
nicht selten aus Sorge um ihre Arbeitsmarkt-
chancen darauf, bei ihrem Versorgungsamt ei-
nen Antrag auf Anerkennung nach dem
Schwerbehindertengesetz zu stellen. Ebenso
gibt es eine nicht unbetrdchtliche Zahl von
Menschen, die ihren Behindertenausweis im
nachhinein gar nicht mehr haben wollen. Ein
zukiinftiger Rheumabericht sollte Auskunft
uber die Haufigkeit und das Bedingungsgefiige
solcher Falle geben.

3. Rheumapravention als Aufgabe von Technik und

Handwerk i

— 25% aller vorzeitigen Berentungen werden
durch Erkrankungen des rheumatischen For-
menkreises verursacht, wobei wiederum ver-
schleifbedingte degenerative Erkrankungen
(z. B. Dorsopathien) stark iiberreprasentiert
sind. Eine spezifische, sich daraus ergebende
Problemstellung im prdaventiven Arbeitsschutz
sind die Berufsausbildungsordnungen von In-
genieuren und Technikern. Sie sind daraufhin
zu Uberpriifen, ob die langfristigen Auswirkun-
gen von Arbeitsplatzbedingungen auf das Ge-
lenk- und Stiitzsystem der Arbeitnehmer ausrei-
chend beriicksichtigt werden.

— Auch die Ausbildungsordnungen von Industrie-
und Handwerksberufen, die Gebrauchsgegen-
stande des tdglichen Lebens herstellen (z. B.
Tischler oder Schuhmacher), sind auf ihren Bei-
trag zur primaren oder sekunddren Rheumapra-
vention zu befragen. Konkret sind die Bereiche
zu nennen, in denen die grofe schweigende
Minderheit Rheumakranker fast vergeblich
nach ergonomisch geeigneten Produkten su-
chen muf. Die Bundesregierung wird aufgefor-
dert, Wege und MaBnahmen zur vermehrten
Entwicklung solcher Produkte aufzuzeigen.

Zu VL

— Welche Malinahmen und Initiativen des Bundes

kénnen dazu beitragen, den spezifischen fachli-
chen Anforderungen fiir Kinderarzte in der Friih-
diagnostik theumatischer Erkrankungen besser

gerecht zu werden? Reichen die in der Aus-, Wei-
ter- und Fortbildung vermittelten kinderrheumato-
logischen Kenntnisse bei Kinderdrzten, Kinder-
krankenschwestern, Krankengymnasten und Er-
gotherapeuten aus?

Wiirde die Einfihrung der kinderarztlichen Zu-
satzbezeichnung ,Kinderrheumatologe” die be-
reits bestehenden kinderrheumatologischen Wei-
terbildungsmoglichkeiten in ihrer Attraktivitat
entscheidend aufwerten und dariiber hinaus zu ei-
ner fachgerechteren Kanalisierung von Patienten-
stromen beitragen?

Inwieweit ist es sinnvoll und méglich, die Qualitat
kinderrheumatologischer Diagnostik, Therapie
und Rehabilitation durch eine ambulante Dauerer-
machtigung fir Kinderrheumatologische Zentren
zu erhéhen?

Worin bestehen die obligatorischen Kernaufgaben
der Kinderrheumatologischen Zentren? Welche
Angebote und Aufgaben sind als unverzichtbarer
Bestandteil kind- und krankheitsgerechter Versor-
gung zu betrachten, welche Fachkréfte miissen in
den Stellenplénen der Kliniken dementsprechend
beriicksichtigt werden? Die oft betrachtliche Auf-
enthaltsdauer fordert eine umfassende Angebots-
struktur der Zentren heraus, die einen psychologi-
schen und sozialpddagogischen Dienst, differen-
zierte schulische Lernangebote und eine Mutter/
Kindaufnahme umfaSt.

Bei chronischer Arthritis, aber auch bei anderen
juvenilen rheumatischen Erkrankungen benétigt
das Kind eine auBergewohnlich intensive h&dusli-
che Pflege. Existieren nach Auffassung der Bun-
desregierung in solchen Féllen ausreichende, ge-
setzlich abgesicherte Forderinstrumente? Ist es
nach bestehendem Recht gewdhrleistet, dal der
personliche Assistenzbedarf rheumakranker Kin-
der als Pflegebedarf im Sinne der §§ 53 bis 57
SGB V bzw. der neuen Pflegeversicherung aner-
kannt wird?

Welche Informationen liegen der Bundesregierung
iiber den Anteil behinderter oder chronisch kran-
ker Auszubildender vor? Wére es sinnvoll, die ,Be-
hindertenquote” bzw. ,Behindertenabgabe” bei
abhangigen Arbeitsverhaltnissen auch auf die
Gruppe der Auszubildenden zu ibertragen?

Die Fahigkeit theumakranker Kinder zur aktiven
und konzentrierten Teilnahme am Unterricht ist
durch ihre Gelenkbeschwerden und durch die Ne-
benwirkungen der Analgetika/Antirheumatika
generell stark eingeschrdankt. Wir fordern daher
die Bundesregierung auf, die bestehenden Teil-
nahmemaoglichkeiten von rheumakranken Kin-
dern an schulischen SonderférderungsmafBnah-
men in den verschiedenen Bundesldndern in Er-
fahrung zu bringen. Ferner bitten wir um eine
Meinungsbildung in der Frage, ob die geltenden
Sonderforderungskriterien der Lander die Beglei-
terscheinungen rheumatischer Erkrankungen an-
gemessen beriicksichtigen, oder ob dem die aus-
schlieBliche Betonung regelméaBiger krankheitsbe-
dingter Schulabwesenheit im Wege steht.
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Zu VII.

— Fir die qualitative Weiterentwicklung der medizi-
nischen und psycho-sozialen Versorgung von
Rheumapatienten wird von entscheidender Be-
deutung sein, inwieweit bei den verschiedenen
Kostentragern ein durch wissenschaftliche Aus-
wertungen gestiitztes BewuBtsein iiber sich selbst
tragende Effekte frithzeitig und umfassend einge-
setzter Versorgung existiert. Welche einschldgigen
Forschungsaktivitidten und Untersuchungsergeb-
nisse sind der Bundesregierung bekannt?

— Lassen sich die (mittel- und langfristigen) Folgeko-
sten bei ungiinstig verlaufenden Erkrankungen
des Gelenk- und Stiitzsystems einschlieBlich von
Folgeschadigungen benachbarter Organe fiir die
Sozialleistungstrager beziffern, die bei frithzeitiger
und rheumatologisch qualifizierter arztlicher und
komplementédrer Behandlung und umfassender
Beratung nicht entstanden wéaren? Wenn die Deut-
sche Gesellschaft fiir Rheumatologie in ihrem Me-
morandum 1994 mitteilt, daB fast 80 % der Rheu-
mapatienten von Arzten ohne rheumatologische
Spezialkenntnisse betreut werden und der deut-
sche Verband von Ergotherapeuten 1993 eine an-
ndhernde Verdopplung der Anzahl ergotherapeu-
tischer Praxen fiir erforderlich halt, erscheint eine
vordringliche Behandlung dieser Problematik an-
gezeigt.

— Rechtfertigt die gewachsene Bedeutung der ortli-
chen Selbsthilfegruppen von Rheumapatienten fiir
eine krankheitsaddquate Lebensfiihrung (Funkti-
onstraining, Patientenschulung etc.) eine "ver-
gleichsweise willkiirliche Forderpraxis der Kran-
kenkassen? LaBt eine Ausgestaltung des § 20
SGB V in Absatz Illa zur Pflichtleistung, die dann
auch die Selbsthilfeorganisationen einzubeziehen
hétte, auf Dauer, eine positive Kosten-Nutzen-Bi-
lanz erwarten?

- Die Deutsche Rheuma-Liga betrachtet in Uber-
einstimmung mit dem Memorandum 1990 der
Deutschen Gesellschaft fiir Kinderheilkunde eine
reformorientierte Kostenanalyse der dreistufigen
Versorgungsstruktur fiir rheumatisch erkrankte
Kinder und Jugendliche als ein eigenstandig zu
wirdigendes Thema. Davon ausgehend gilt es
einzuschdtzen, ob ein frithzeitigeres Einbeziehen
von Kinderrheumatologischen Zentren praventive
medizinische Effekte bewirken wirde, die nicht
nur fir die betroffenen Kinder und Jugendlichen
hilfreich sind, sondern zugleich auch zu mittel-
fristigen Spareffekten fiithren.

Zu VIII.

1. Dokumentation

Die Bundesregierung hat im Rheumabericht 87 klini-
sche Dokumentationsstudien als ein unverzichtbares
und foérderungswiirdiges Mittel der Qualitatssiche-
rung in der Fritherkennung und Therapie rheumati-
scher Erkrankungen und zur Evaluation der medizi-
nischen Versorgung anerkannt. Da bislang die Zu-
stdndigkeit der Krankenkassen (oder der Landesver-
sicherungsanstalten) fiir die Fortfithrung der von den
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Regionalen Rheumazentren erprobten Kerndoku-
mentation nicht hinreichend geklart ist, miuBte ein
zukiinftiger Rheumabericht aufzeigen, auf welche
Weise die erforderlichen, im ubrigen recht beschei-
denen Mittel zur Verfligung zu stellen sind. Zu be-
werten ist die Uberlegung, die Kerndokumentation
als obligatorischen Bestandteil der Qualitatssiche-
rung in der ambulanten wie stationdren Versorgung
zu betrachten und infolgedessen die Ausfillung und
die Auswertung der Bogen materiell zu honorieren.

— Welche Fragestellungen in der Versorgungsfor-
schung und der Erforschung rheumatischer
Krankheitsverlaufe lassen sich jetzt auf Basis der
Kerndokumentationsdaten der Regionalen Rheu-
mazentren bearbeiten? Ware es aus Sicht der Bun-
desregierung moglich und notwendig, diese An-
sdtze zu einer bundesweiten, inhaltlich wie regio-
nal differenzierten Berichterstattung iiber die Ver-
sorgung von Rheumakranken weiterzuentwik-
keln?

2. Unkonventionelle, alternative'Behandlungs-
methoden

Es ist zu priifen, ob Forschungsinteressen der Univer-
sitdten oder anderer Forschungseinrichtungen, die
der ,Alternativmedizin” nahestehen, in den vergan-
genen Jahren zu rheumatologisch relevanten For-
schungsprojekten bzw. Forschungsergebnissen ge-
fithrt haben, welche derzeit bestehen und welche in
Zukunft durch Bundesmittel gefordert werden kon-
nen.

3. Erforschung arbeitsplatzbedingter rheumatischer
Erkrankungen

Welche neuen Erkenntnisse tiber arbeitsbedingte Ur-
sachen und Risikofaktoren degenerativer rheumati-
scher Erkrankungen sind in den Bundesférderpro-
grammen ,Humanisierung des Arbeitslebens” (im
Arbeitsschwerpunkt ,Arbeitsbedingungen und Ge-
sundheit von Erwerbstétigen”) sowie im Nachfolge-
programm ,Arbeit und Technik” (im Arbeitsschwer-
punkt ,Arbeitsbedingte Gesundheitsrisiken des
Stiitz- und Bewegungsapparats”) erzielt worden?

— Welche praktischen MaBnahmen fiir eine tatsach-
liche Humanisierung des Arbeitslebens im Sinne
von Pravention sind seit dem letzten Rheumabe-
richt durch die Bundesregierung angeregt und
umgesetzt worden? Wird die Notwendigkeit neuer
Gesetzgebungsinitiativen im Arbeitsschutz gese-
hen?

— Steht die Aufnahme besonders haufig auftretender
und in ihrem Verlauf inzwischen recht gut er-
forschter rheumatologischer Indikationen (wie die
Arthrosen) in die Liste der Berufskrankheiten
(oder ihrer Behandlung entsprechend § 551 Abs. 2
RVO) in Aussicht?

- Welche Zusammenhénge zwischen rheumatologi-
schen Indikationen und Arbeitsplatzbedingungen
(vor allem im industriellen Bereich) sind bislang
nur wenig erforscht? Welche arbeitsmedizinischen
bzw. arbeitsepidemiologischen Fragestellungen
sind aus Sicht der Bundesregierung in néachster
Zukunft besonders forderungswiirdig?
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4. a) Grundiagenforschung

Die Deutsche Rheuma-Liga hat als Projekttrager des
BMFT-Férderschwerpunkts Rheumaepidemiologie in
ihrer ,Expertise zum Forschungsbedarf im Bereich
der Epidemiologie rheumatischer Krankheiten” im
Jahre 1989 Forschungsschwerpunkte genannt, die fiir
die Lebenssituation von Rheumapatienten positive
Auswirkungen erwarten lassen wie z. B. die Verbes-
serung der Prognosemoglichkeiten bei Polyarthritis.
Als besonders férderungswiirdig wurde ferner die
Analyse der Bedeutung subjektiver und sozialer Fak-
toren im Prozefl der Entstehung und Bewdltigung
rheumatischer Erkrankungen genannt. Das BMFT
hat in seiner Bilanz der Rheumaforschung 1980 bis
1990 die Versorgungslage (als Verhéltnis von Be-
darfslage und tatsachlicher Versorgungssituation)
und die interdisziplindre Ursachenforschung als
wichtigste Themenfelder der Rheumaforschung be-
zeichnet.

— Bei welchen Erkrankungsformen sind - insbeson-
dere bei den bereits abgeschlossenen Forschungs-
vorhaben im Schwerpunkt Rheumaepidemiologie
des BMFT - einschldgige neue Erkenntnisse er-

schlieBen mufiten und weitere in ihrer Existenz be-
droht sind, erscheint ein Ausblick auf geeignete —
kurz- wie mittelfristige — Reform- und Forderstra-
tegien besonders dringlich.

Erértert werden sollte auch die langjéhrige Forde-
rung der Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatolo-
gie, zur Losung der anerkannten Strukturpro-
bleme die ,Rheumakliniken” neben den Universi-
tatskliniken stdrker als bisher mit Forschungsstel-
len und Férdermitteln auszustatten.

. Verstarkte Beriicksichtigung der Rheumatologie

in der Hochschullehre

Die sich abzeichnenden Auswirkungen der Reform
der Arzteausbildung auf die akademische Lehre sol-
len dargestellt werden.

- Welche Méglichkeiten sieht die Bundesregierung,

die ,Vernachldssigung” der Rheumaforschung an
den Hochschulen, die ganz wesentlich eine Folge
der geringen Zahl planméBiger Professorenstellen
in der Rheumatologie ist, zu iiberwinden?

zielt worden, und inwiefern sind diese zu einer
Nutzung in der medizinischen und psycho-sozia-
len Versorgung ,herangereift“? Welche Imple-
mentationshemmnisse existieren gegebenenfalls
bei der Umsetzung?

Auf welche Griinde fiihrt die Bundesregierung das
schleppende Vorankommen der Grundlagen- und
Ursachenforschung in der Rheumatologie zuriick?
Welche Forschungsansédtze werden aus heutiger
Sicht als besonders forderungswiirdig beurteilt?

b) Strukturelle Manahmen

— Im letzten Rheumabericht 87 wurde insbesondere

die Einrichtung und Verstetigung klinischer For-

6. Berlicksichtigung der Rheumatologie in der &rzt-
lichen Ausbildung

Die bereits im Rheumabericht 87 durch den Deut-
schen Bundestag aufgeworfene Reformperspektive,
die Rheumatologie als eigenstdndigen , Gesamtkom-
plex” in der AAppO sichtbar werden zu lassen, ge-
winnt durch die gegenwirtig geplante Reform der
Arzteausbildung an aktueller Bedeutung. Die ver-
besserte Einbindung der Rheumatologie, deren
Krankheitsbilder Fachwissen aus unterschiedlichsten
Teildisziplinen (wie Orthopédie, Immunbiologie, In-
nere Medizin, Chirurgie und Psychosomatik) erfor-
dern, wird ein Priifstein fiir den beabsichtigten Aus-
bau interdisziplinarer Themenstellungen sein.

— Die Bundesregierung wird aufgefordert, den zu-

schergruppen als probates Mittel gesehen, die
strukturellen Probleme der Rheumaforschung zu
iberwinden, die in einer mangelnden Verbindung
zwischen Grundlagenforschung und medizini-
scher Versorgung sowie einer mangelnden inter-
disziplinren Zusammenarbeit gesehen wurde.
Welche dauerhaften strukturellen Verbesserungen
wurden durch den Foérderschwerpunkt ,Neue
Strukturen fiir die Rheumaforschung” im Rahmen
des BMFT-Programms ,Forschung und Entwick-
lung im Dienste der Gesundheit” auf den Weg ge-
bracht? :

- Im Programm ,Gesundheitsforschung 2000" aus
dem Jahre 1993 erneuerte das BMBF seinen An-
spruch, es wolle die ,Trennung zwischen der
Rheumaforschung an den Hochschulen und der
Versorgung der Patienten in Fachkliniken aufhe-
ben”. Welche Erfahrungen und Fortschritte konn-
ten in den seit September 1994 geférderten Rheu-
maforschungsverbiinden gemacht werden?

- In einer Mitteilung des BMBF (vgl. Gesundheits-
und Forschungsdienst Februar 1995, Nr. 1/95)
wird angekiindigt, mittelfristig den Aufbau inter-
disziplindrer rheumatologischer Forschungszen-
tren zu férdern. Da zwischenzeitlich rheumatologi-
sche Forschungsabteilungen an den Universititen

kiinftig beabsichtigten Stellenwert der Rheumato-
logie in der (mindestens) auf vier Jahre verldanger-
ten Ausbildung zum Facharzt fiir Allgemeinmedi-
zin darzulegen.

Ein weiterer Prifstein der Reform wird die Beriick-
sichtigung der oftmals gravierenden psychischen
Belastungen und sozialen Einschrankungen einer
chronischen rheumatischen Erkrankung sein. Die
Chancen zur Férderung einer ganzheitlichen Pa-
tientenversorgung werden nicht unerheblich
durch das bereits in der Ausbildungsphase ge-
pragte fachliche Selbstverstindnis der (Allge-
mein-)Mediziner mitbestimmt. Darzulegen ist, ob
die Wechselwirkungen zwischen psycho-sozialen
Stiitzsystemen und somatischer Behandlung in ih-
rer Bedeutung fiir einen positiven Verlauf rheuma-
tologischer Erkrankungen zum durchgingigen
Gegenstand der Lehre bzw. der Priffungsordnung
geworden sind.

. Ausbildung der nichtédrztlichen Heilberufe

Ein eigenstindig zu wiirdigendes, bislang unter
rheumatologischen Gesichtspunkten viel zu wenig
beachtetes Thema sind die Ausbildungs- und Prii-
fungsordnungen in den Krankenpflegeberufen.
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. Wohnortnahe Versorgungsmodelle

Der Aufbau einer wohnortnahen, gegebenenfalls
durch mobile Hilfen ergénzten Versorgung.

Das moglichst frithzeitige Einsetzen von diagnosti-
schen, therapeutischen und rehabilitativen MaB-
nahmen.

Die konsequente Einbeziehung von Schmerzthe-
rapie, Krankengymnastik und Ergotherapie in das
Behandlungskonzept.

Die Koordinierung der MafBnahmen zwischen
Hauséarzten, Rheumatologen und rheumatologi-
schen Fachkliniken sowie zwischen éarztlichen und
nicht-arztlichen Heilberufen in der medizinischen
Versorgung und der Rehabilitation.

Der Aufbau einer klinischen Kerndokumentation
als Mittel zur Evaluation der Versorgungsleistun-
gen.

Verbesserte Information, Beratung und psycho-
soziale Betreuung der Patienten.

Qualitatssicherung durch FortbildungsmaBnah-
men bei den Leistungserbringern.

Die dauerhafte Integration der Modellstrukturen

in die Regelversorgung.

. Zustandigkeit der Trager in Leistungsféllen

Es fehlen im SGB V ausdriickliche Hinweise auf
die psychischen und sozialen Krankheitsfolgen.
Wo liegen daher in den Augen der Bundesregie-
rung gegenwadrtig die Finanzierungszustédndigkei-
ten fiir diesbeziigliche Hilfen? Wie werden die Zu-
standigkeiten bei den Sozialleistungstragern
selbst gesehen? Wo besteht gesetzlicher Klarstel-
lungsbedarf?

Der Bundesminister fir Forschung und Technolo-
gie hat in seiner Bilanz zur ,Férderung der Rheu-
maforschung 1980-1990" vom 12. November 1990
festgestellt, daB die von 1984-1990 modellhaft er-
probten umfassenden Versorgungsangebote fir
Patienten mit chronischer Polyarthritis (wie mo-
bile Ergotherapie, Schmerzbewdltigungstraining,
Rechtsberatung, Patienenseminare etc.) ,generell
mit den Regelungen unseres Kassen- und Lei-
stungssystems vereinbar sind”. Diese Einschat-
zung kann nunmehr vor dem Hintergrund der in
den letzten Jahren tatsdchlich erbrachten Finan-
zierungen durch die zustdndigen Kostentrager
uberprift werden. Herauszustellen sind — unter

Bonn, den 8. Mai 1996

Monika Knoche
Berichterstatterin
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Finanzierungs- wie unter Leistungsaspekten - be-
sonders geeignete Trdger und Organisationsfor-
men. Das AusmaB und die Ursachen von bundes-
weit zum Teil erheblich sich unterscheidenden
Abrechnungspraxen in der komplementédren Ver-
sorgung von Rheumapatienten (z.B. bei der
Schmerztherapie) sind sichtbar zu machen.

10. Fortbildung im Bereich der Rheumatologie

11. Information und Aufklarung

In der Aufforderung des Deutschen Bundestages
zum letzten Rheumabericht hieB es, ,die Bevdlke-
rung (soll) verstarkt tiber rheumatische Erkrankun-
gen informiert und aufgeklart werden"”. Ist die Bun-
desregierung der Uberzeugung, daB dieser Aufforde-
rung trotz verringerter Fordermittel in den letzten
Jahren hinreichend entsprochen wurde?

— Welches Instrumentarium steht bereit, um Innova-
tionen in der Aufkldarungs- und Informationsarbeit
gezielt zu férdern?

- Welche Initiativen zur allgemeinen Préavention
rheumatischer Erkrankungen hat die Bundeszen-
trale fiir gesundheitliche Aufklarung in der jinge-
ren Vergangenheit entwickelt, welche sind fiir die
ndchste Zukunft geplant? In welchen Bereichen
begriinden neue inhaltliche oder methodisch-di-
daktische Erkenntnisse iiber Rheumapréavention
einen Weiterentwicklungsbedarf (z. B. in der Ge-
_sundheitserziehung)?

— Welche Forder- und Arbeitsschwerpunkte sollen
in Zusammenarbeit zwischen der Deutschen
Rheuma-Liga und der Bundeszentrale fiir gesund-
heitliche Aufklarung in den nédchsten Jahren ver-
stirkt werden? In welcher Weise ist die zunehmen-
de Computerisierung und Digitalisierung im Bil-
dungsbereich zu beriicksichtigen?

- Hat die bisherige Aufklarungsarbeit in der all-
gemeinen Offentlichkeit zu einem gewandelten
Image rheumatischer Erkrankungen gefiihrt? Kén-
nen rheumakranke Menschen heute mit mehr per-
sonlichem Verstandnis und alltaglicher Riicksicht-
nahme rechnen als noch vor zehn Jahren?

- Wo bestehen bislang ungenutzte Kooperations-
méglichkeiten, die die Breitenwirkung von Auf-
klarungsmedien tber Rheuma vergréBern koénn-
ten (z. B. Ministerien, Schulen, Betriebe, Arztpra-
xen)?
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