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A. Vorbemerkung

Angesichts der grofien Zahl von Betroffenen, die an
Krankheiten des rheumatischen Formenkreises lei-
den, der langen Krankheitsdauer und der Verminde-
rung der Lebensqualitit durch Schmerzen und Funk-
tionseinschrankungen sowie den damit im privaten
und beruflichen Bereich verbundenen Konsequen-
zen, die die Betroffenen hinnehmen miissen, ist der
Rheumabereich” - auch unter Zugrundelegung zu-
riickhaltender Schitzungen - unbestreitbar ein ge-
sundheitspolitisch wichtiges Problemfeld.

Der 1980 erstmals erstattete Bericht der Bundesregie-
rung Uber MaBnahmen der Rheumabekdmpfung
(Drucksache 8/3625) machte den auch fir Experten
schwer iiberschaubaren Komplex ,Rheuma” trans-
parenter. Er stellte die grundlegenden Probleme dar,
und sollte bei allen Beteiligten ein BewuBtsein schaf-
fen, um durch eine breite Diskussion iiber die mit
dem Bericht vorgelegte Analyse und die daraus ab-
geleiteten Losungsvorschldge eine Verbesserung der
Lage rheumakranker Menschen Schritt fiir Schritt zu
erreichen. Dabei kommt einem gemeinsamen Han-
deln vor allem der Lander, der Hochschulen, der Arz-
teschaft und der Sozialversicherungstrager bei den
gegebenen Zustandigkeiten besondere Bedeutung
Zu.

Der Rheumabericht der Bundesregierung 1983
(Drucksache 10/850) zeigte erste Zwischenergeb-
nisse der von der Bundesregierung und anderen ein-
geleiteten MaBnahmen auf, stellte aber auch noch-
mals die bestehenden Defizite heraus, um das Be-
mithen um eine intensive Zusammenarbeit weiter
zu verstarken.

Der Rheumabericht 1987 (Drucksache 11/1479)
konnte weitere Fortschritte aufgrund der eingeleite-
ten Aktivititen darstellen und erfolgversprechende
Wege aufzeigen, auf denen eine weitere Verbesse-
rung der Situation insbesondere im Hinblick auf die
Forschungs- und Versorgungsdefizite erreicht wer-
den kann. Gleichzeitig wurde deutlich, daB insbeson-
dere bei den grundlegenden Fragen der Ursachen,
Fritherkennung - auch international gesehen - und
Frithdiagnostik noch keine bahnbrechenden Er-
kenntnisse erzielt werden konnten. Im Hinblick auf
die Versorgung rheumakranker Menschen wurde er-
neut die Bedeutung der intensiven Zusammenarbeit
aller an der Betreuung dieser Patienten Beteiligten
deutlich, gerade auch was die grundsétzliche Rolle
der Lander bei der Krankenversorgung betrifft. Diese
Erkenntnis hat zu umfangreichen Férdermafinahmen
der Bundesregierung und anderer Stellen im Rah-
men von Forschungsprojekten und ModellmaBnah-
men gefiihrt, iber die im folgenden berichtet wird.

Der Deutsche Bundestag hat unter Beriicksichtigung
des Rheumaberichtes der Bundesregierung 1987
(Drucksache 11/1479) in seiner 116. Sitzung am
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27. Juni 1996 die Bundesregierung aufgefordert, den
Rheumabericht fortzuschreiben und dabei folgende
Probleme und Themenschwerpunkte zu bericksich-
tigen:

I Die Versorgungslage der Rheumapatienten ist
im Hinblick auf die Versorgung durch Rheuma-
tologen und medizinische Assistenzberufe so-
wie die kompetente und wohnortnahe Versor-
gung mit komplementdren Hilfen differenziert
darzustellen.

II. Die Bedeutung der Hartefall- und Uberforde-
rungsklausel fir chronisch Rheumakranke in
den verschiedenen Zuzahlungsbereichen soll
beziffert und etwaige Verdnderungen im Pa-
tientenverhalten empirisch aufgezeigt werden.

III. In dem zukiinftigen Rheumabericht soll die
Wirksamkeit der bestehenden Arbeitsforde-
rungsinstrumente umfassend analysiert wer-
den, und es sollen konzeptionelle Perspektiven
fiir eine signifikante Steigerung des Beschafti-
gungsniveaus rheumatisch erkrankter Arbeit-
nehmer aufgezeigt werden.

IV. Die soziale Rehabilitation -bzw. soziale Inte-
gration von rheumakranken Menschen spielte
im letzten Rheumabericht keine Rolle. Der
kiinftige Bericht soll sich insbesondere mit der
Entwicklung der ambulanten Pflege und dem
barrierefreien Wohnen sowie mit den Wechsel-
wirkungen zwischen diesen beiden Aspekten
befassen.

V. Bestehende Benachteiligungen und Gefdahrdun-
gen von rheumakranken Menschen in verschie-
denen Lebensbereichen wie Wohnen, Gesund-
heit, Einkauf und Arbeitsplatz sollen in dem Be-
richt mit der Perspektive aufgezeigt werden,
welche konkreten staatlichen und gesellschaft-
lichen Handlungsauftrdge sich aus dem Diskri-
minierungsverbot nach Artikel 3 GG fir rheu-
makranke Menschen ergeben.

VI. Bereits im Rheumabericht 87 wurden die For-
schungs- und Versorgungsdefizite bei akut und
chronisch rheumakranken Kindermn und Ju-
gendlichen anerkannt und ihrer Uberwindung
besondere Bedeutung zugemessen. Ein zukiinf-
tiger Rheumabericht bietet die Gelegenheit,
eine — nach wie vor ausstehende - gebiindelte
und zukunftsgerichtete gesundheitspolitische
Standortbestimmung der Bundesregierung in
der Kinderrheumatologie zu formulieren. Der
.Forderungskatalog zur Verbesserung der me-
dizinischen Versorgung und psychosozialen Be-
treuung rheumakranker Kinder und Jugendli-
cher’ der Deutschen Rheuma-Liga sollte be-
ricksichtigt werden.
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VII. Im Programm der Bundesregierung ,Gesund-
heitsforschung 2000" wird die Gesundheits-
o6konomie ,zu den wichtigsten Forschungsbe-
reichen” der Zukunft gerechnet. Der Rheuma-
bericht bietet Gelegenheit darzulegen, welche
gesundheitsokonomischen Einsichten im Be-
reich rheumatischer Erkrankungen gegenwar-
tig wissenschaftlich abgesichert sind und in-
wieweit gesundheitsokonomische Modellrech-
nungen gefordert werden sollten, die aus-
gehend von der medizinischen und psycho-
sozialen Versorgungsstruktur eine realistische
Einschiatzung jener Folgekosten ermdéglichen,
die bei einer optimal abgestimmten Friih-
erkennung, Therapie und Rehabilitation rheu-
matischer Erkrankungen vermieden worden
wadren.

VIII. In enger Anlehnung an die wichtigsten Pro-
blemfelder des Rheumaberichtes von 1987 ist
im Interesse der Rheumapatienten eine Beant-
wortung der nachfolgenden Fragestellungen er-
forderlich:

1. Dokumentation

2. Unkonventionelle, alternative Behand-

lungsmethoden

3. Erforschung arbeitsplatzbedingter rheuma-
tischer Erkrankungen

4. Forschungsforderung

B. Einfiihrung

Die Bedeutung rheumatischer Erkankungen

Die Definition des Begriffes ,Rheuma” ist - auch
international gesehen - nicht einheitlich. Je nach
Umfang der Krankheitserscheinungen, die darunter
subsumiert werden, kommt man zwangslaufig zu
unterschiedlichen Angaben tber die Zahl und die
Verteilung der Betroffenen und die mit der Behand-
lung dieser Krankheiten verbundenen Kosten. Be-
zieht man alle auf den Bewegungsapparat bezoge-
nen Beschwerden ein, so leiden nach Angaben der
Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatologie (DGRh) in
ihrem Memorandum ,Grundziige einer wohnortna-
hen kontinuierlichen und kooperativen Versorgung
von chronisch Rheumakranken in der Bundesrepu-
blik Deutschland [Zeitschrift fiir Rheumatologie 53
(1994): 113-134] zu jedem Zeitpunkt wenigstens
50 % aller erwachsenen Einwohner an ,rheumati-
schen Beschwerden” (meist Riickenschmerzen). Be-
schrankt man sich auf die schwerwiegenden Ver-
laufsformen mit einem hohen Therapieaufwand, so
sind hiervon etwa 4 % der erwachsenen Bevolkerung
— allein die Haufigkeit der chronischen Polyarthritis
(cP) macht bis zu 0,8-1,0 % in der Erwachsenenbe-
volkerung aus — betroffen (s. auch die weiter unten
folgenden Ausfiihrungen zur Einteilung der Erkran-
kungen des rheumatischen Formenkreises).

5. Verstarkte Berticksichtigung der Rheumato-
logie in der Hochschullehre

6. Beriicksichtigung der Rheumatologie in der
arztlichen Ausbildung

7. Ausbildung der nichtarztlichen Heilberufe

8. Wohnortnahe Versorgungsmodelle

9. Zustandigkeit der Trager in Leistungsfallen
10. Fortbildung im Bereich der Rheumatologie
11. Information und Aufklarung

Zur inhaltlichen Prazisierung und Ergdanzung dieser
Themenschwerpunkte wurden der Bundesregierung
im BeschluB des Deutschen Bundestages eine Reihe
von Ausfiihrungen und Fragen als Material (Druck-
sache 13/5047) zur Verfigung gestellt, die bei der
Fortschreibung des Rheumaberichtes berticksichtigt
werden sollten.

Die vorliegende Fortschreibung des Rheumaberich-
tes stellt die wichtigsten Bereiche der Forschung,
Versorgung und Betreuung rheumakranker Men-
schen aus Sicht der Bundesregierung dar. In diese
Fortschreibung sind Beitrdge der Lander, der Deut-
schen Rheuma-Liga, der Deutschen Gesellschaft fir
Rheumatologie sowie weiterer Organisationen und
Verbéande eingeflossen, soweit sie fiir diesen Bericht,
notwendig waren. Dabei wird bewuBt keine Vollstan-
digkeit angestrebt, weil dies den Rahmen des vorlie-
genden Berichts sprengen wiirde.

Im einzelnen waren allein fiir die chronische Poly-
arthritis (cP, ICD 714) 1993 18 045 Krankenhausfalle
und etwa 381430 Krankenhaustage zu verzeich-
nen (0,15% der Falle bzw. 0,24 % der Tage); bei
den Arthrosen (ICD 715) ergeben sich insgesamt
155886 Krankenhausfille und 3,31 Millionen Kran-
kenhaustage (1,26 % der Falle und 2,05 % der Tage).
Die cP verursachte 1993 0,06 % Arbeitsunfdhigkeits-
falle und 0,16 % der AU-Tage, bei den Arthrosen wa-
ren dies 0,6 % bzw. 1,60 %. Auch bei den Rehabilita-
tionsmafBnahmen und Frithberentungen spielten die
degenerativen Erkrankungen der Gelenke (Arthro-
sen) 1992 und 1993 eine wesentlich gréBere Rolle als
die cP: Kamen 1993 auf die cP 0,6 % aller Reha-MaB-
nahmen, so waren dies fiir die Arthrose immerhin
5,1 %. Auf die cP wurden 1992 0,96 % aller Friihbe-
rentungen zuriickgefihrt; fiir die Arthosen waren
dies demgegeniiber 6,74 %.

Insgesamt ist davon auszugehen, daf ein Drittel aller
Frithrenten, ein Fiinftel der Krankenhaustage und
ein hoher Prozentsatz aller Arztbesuche durch Er-
krankungen des rheumatischen Formenkreises im
weiteren Sinne begriindet sind.

In der Mortalitdtsstatistik hingegen tauchen die
Krankheiten des Skeletts, der Muskeln und des Bin-
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degewebes als Gesamtgruppe nur selten auf. So
starben 1993 2637 Menschen an dieser Krankheits-
gruppe. Allerdings tauscht dies dariiber hinweg, daB
die cP und entziindliche GeféB- und Bindegewebs-
erkrankungen die Lebenserwartung der Betroffenen
deutlich verkiirzen kénnen.

Schon aus diesen Angaben wird die sozial- und
gesundheitspolitische Bedeutung der Krankheiten
des Stiitz- und Bewegungsapparates deutlich. Da die
Pravalenz (Bestand zu einem bestimmten Zeitpunkt)
-und die Inzidenz (jdhrliche Neuerkrankungsrate)
dieser Erkrankungen meist mit dem Alter zunehmen,
ist allein durch den demographischen Wandel mit
einem weiter ansteigenden Trend zu rechnen. Es ist
klar, daf diese Entwicklung entsprechende Kosten-
folgen nach sich zieht. Nach Mitteilung der Deut-
schen Gesellschaft fiir Rheumatologie liegen zwar
national und im Bereich der Europaischen Union
bislang keine Berechnungen zu den Folgekosten vor,
jedoch kdmen Modellrechnungen in den USA zu
dem Ergebnis, daB die mit der Behandlung der
rheumatischen Erkrankungen verbundenen medizi-
nischen und volkswirtschaftlichen Folgekosten sich
auf ca. 1 % bis 2,5 % des Bruttosozialprodukts belau-
fen wiirden.

Zustandigkeiten im gegliederten System
des Gesundheits- und Sozialwesens in Deutschland

Die Aufgabenverteilung in unserem Gesundheitswe-
sen ergibt sich fiir das Gesundheits- und Sozialsy-
stem aufgrund der im Grundgesetz vorgegebenen
Struktur. Diese ist gekennzeichnet durch das Prinzip
der Subsidiaritdt und die Pluralitat mit Verteilung der
Verantwortlichkeiten auf Bund, Lander, Kommunen,
die von den Sozialpartnern getragene Selbstverwal-
tung sowie freie Trager und Unternehmen. Die
EinfluBméglichkeiten der Bundesregierung sind in
dieser Struktur begrenzt; sie kann daher vielfach nur
- z.B. durch die modellhafte, zeitlich begrenzte For-
derung regionaler Rheumazentren — Ansté8e geben,
die Versorgung stdrker dem spezifischen Bedarf
rheumakranker Patienten anzupassen. Die gemein-
same Selbstverwaltung der Arzte und Krankenkas-
sen tragt hier angesichts der ihr zur Verfiigung ste-
henden Instrumente neben den Landern eine beson-
dere Verantwortung. In den vorangegangenen Be-
richten der Bundesregierung zur Rheumabekamp-
fung wurde deutlich, daB gerade in unserem geglie-
derten System der Gesundheitsversorgung Fort-
schritte auf dem Gebiet einer engeren Kooperation
der an der Versorgung auf verschiedenen Stufen Be-
teiligten eine besonders schwierige, nur Schritt fur
Schritt zu l6sende Aufgabe darstellen. Gleiches gilt
fir die Forschung, fiir die der Bund nur begrenzte
Zustandigkeiten besitzt.

Grenzen des Sozialstaates

Es ist zunehmend zu beobachten, da8 man sich viel-
fach allzuleicht auf staatliche Betreuung verldft. In
diesem Zusammenhang ist es wichtig, daran zu erin-
nern, dafl auch der beste Sozialstaat mit gesetzlichen
Vorschriften und mit finanziellen Mitteln Mitmensch-
lichkeit in der Gesellschaft nicht ersetzen kann. Dazu
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bedarf es immer der Initiative jedes einzelnen vor Ort
und der Bereitschaft vieler einzelner in unterschiedli-
chen Gremien und Organisationen, zum Wohl des
betroffenen Patienten zu kooperieren. Diese Bereit-
schaft ist nicht erzwingbar; sie muB vielmehr oft
mithsam und langwierig aus gemeinsamer Einsicht
wachsen. Gerade in der Betreuung von rtheumakran-
ken Patienten wird nicht nur die Problematik der
ibergreifenden Koordination in einem gegliederten
Versorgungssystems an vielen Stellen deutlich, son-
dern auch, daB der addquate Umgang mit einer
Reihe von Problemen gerade im psychosozialen Be-
reich im wesentlichen von der Qualitat der zwischen-
menschlichen Beziehungen abhdngt. Dies ist dem
staatlichen EinfluBibereich entzogen. Um so anerken-
nenswerter ist die Arbeit von Selbsthilfegruppen und
-verbanden wie der Deutschen Rheuma-Liga.

Ein Schwerpunkt des vorliegenden Rheumaberichtes
liegt nach den vom Deutschen Bundestag vorgege-
benen Themenschwerpunkten und den der Bundes-
regierung hierzu als Material tiberlassenen Prazisie-
rungen (Drucksache 13/5047) im Bereich der beruf-
lichen und sozialen Rehabilitation (Themenschwer-
punkte III, IV und V). Viele der in diesen Themen-
schwerpunkten angesprochenen Fragestellungen
sind dem Grunde nach nicht rheumaspezifisch, son-
dern betreffen behinderte und chronisch kranke
Menschen vielfach in gleicher Weise. Die Ausfiihrun-
gen zu diesen Themenschwerpunkten enthalten da-
her auch allgemeine Erlauterungen, die iiber den
Kreis der Rheumakranken hinausgehen.

Ein tibergreifender Berichtsteil zur Lage der Rheu-
maforschung und der Versorgung Rheumakranker
wird den einzelnen im BeschluBl des Deutschen Bun-
destages vom 27. Juni 1996 genannten Themen-
schwerpunkten vorangestellt, um einige wichtige
Aspekte in der Forschung und der Versorgung zu-
sammenhangend aufzuzeigen.

Erkrankungen des rheumatischen Formenkreises unter
systematischen Gesichtspunkten

Einleitend soll kurz eine Ubersicht iiber die Eintei-
lung der Erkrankungen gegeben werden, die haufig
unter dem unscharfen Begriff ,Rheuma” subsumiert
werden.

Die Krankheiten des Stiitz- und Bewegungsappara-
tes sind eine sehr groBe Gruppe tiberwiegend chroni-
scher Gesundheitsprobleme, die auf sehr unter-
schiedliche - vielfach bisher noch unbekannte — Ur-
sachen zuriickzufithren sind und denen - je nach
Auswahl und Eingrenzung - bis zu rund 500 ver-
schiedene einzelne Erkrankungen des Bindegewe-
bes sowie des Stiitz- und Bewegungsapparates zuge-
ordnet werden kénnen. Zu der auch als Erkrankun-
gen des rheumatischen Formenkreies bezeichneten
Krankheitsgruppe gehéren nach einer an der Krank-
heitssystematik orientierten Einteilung:

e die entziindlichen rheumatischen Erkrankungen,
o die degenerativen Gelenkerkrankungen sowie

e die weichteiltheumatischen Erkrankungen.
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Zu den entzindlichen rheumatischen Krankheiten
werden gerechnet:

° die chronische Polyarthritis; eine chronisch ent-
ziindliche Allgemeinerkrankung des Bewegungs-
apparates,

e die Spondylitis ankylosans (Bechterew'sche Krank-
heit), eine meist chronisch-entziindliche Erkran-
kung vorwiegend der Gelenke der Wirbelsdule, an
der hdufiger Manner erkranken,

e das akute rheumatische Fieber und andere post-
infektiose und reaktive Gelenkentziindungen
(Arthritiden),

e die Kollagenosen, eine Gruppe in der Regel schwe-
rer Allgemeinerkrankungen vorwiegend des Bin-
degewebes mit multiplem Organ- und Gelenkbe-
fall.

Zu den weitaus haufiger auftretenden Erkrankungen
mit nichtentziindlicher, degenerativer Ursache zah-
len:

e die Arthrosen, die durch lokale Verdanderungen an
Knorpel, Knochen und Bindegewebsteilen ver-
schiedener Gelenke gekennzeichnet sind und die
zeitweilig auch reaktiv entziindliche Phasen
durchlaufen kénnen, und

e die Spondylosen, die durch lokale Veranderungen
an den Gelenken und den Zwischenwirbelschei-
ben der Wirbelsdule teilweise mit Beeintrach-
tigung der aus dem Rickenmark austretenden
Nerven charakterisiert sind.

Die weichteiltheumatischen Erkrankungen sind eine
z.T. noch ungenau definierte Krankheitsgruppe mit
unterschiedlichen Schmerzsyndromen und teilweise
voriibergehenden Verdnderungen an Muskeln, Seh-
nen, Schleimbeuteln und Unterhautbindegewebe.

Einteilung der Erkrankungen des rheumatischen
Formenkreises unter versorgungsbezogenen
Gesichtspunkten

Unter pragmatischen, versorgungsbezogenen Ge-
sichtspunkten unterscheidet die Deutsche Gesell-
schaft fiir Rheumatologie (DGRh} in ihrem o.g. Me-
morandum zwischen Erkrankungen mit einer im
Hinblick auf die Heilung oder eine méglichst voll-
standige Rehabilitation ungiinstigen Prognose sowie
den haufigeren, in der Regel nicht so schwerwiegend
verlaufenden iibrigen Erkrankungen des rheumati-
schen Formenkreises. ‘

Zu den schwerwiegender verlaufenden Krankheiten
werden unter krankheitssystematischen Aspekten
gezdahlt:

e die entziindlich-rheumatischen Erkrankungen der
* Gelenke, Wirbelsdule, des Bindegewebes und der
Gefafle,

e die (oft stoffwechselbedingten) Polyarthropathien
(z. B. sekundaére polyartikuldre Arthrosen) sowie

e die invalidisierend verlaufenden generalisierten
muskuloskeletalen Schmerzsyndrome, wie z. B. die
Fibromyalgie.

'Diese Erkrankungen, die nach Auffassung der DGRh

einer fach-rheumatologischen (Mit)Behandlung be-
diirfen, betreffen mindestens 3,6 % der erwachsenen
Bevolkerung.

Keine dieser Einteilungen kann zwar ganz befriedi-
gen, zum einen weil die Abgrenzung zu leichteren
Formen nicht immer eindeutig ist; zum anderen weil
durch Einbeziehung aller - auch ganz leicht verlau-
fender — Félle der Begriff ,Rheuma” bagatellisiert
werden kénnte. Unter versorgungsrelevanten Ge-
sichtspunkten diirfte aber die Begrenzung auf
schwerwiegend verlaufende Erkrankungen sinnvoll
sein. Die Aussagen dieses Berichtes beziehen sich
daher grundsétzlich auf diese Gruppe.

C. Entwicklung der Forschung und Versorgung seit dem letzten Rheumabericht

Die einzelnen im BeschluBl des Deutschen Bundesta-
ges vorgegebenen Themenschwerpunkte beriihren
z. T. spezielle Fragestellungen der Rheumaforschung
und der Versorgungssituation der Rheumakranken.
Auf die seit dem letzten Rheumabericht der Bundes-
regierung zu verzeichnenden wichtigsten Entwick-
lungen in der Rheumaforschung und der Versorgung
rheumakranker Menschen soll daher im folgenden
Abschnitt zusammenhéngend eingegangen werden.
Dabei wird bewuBt keine vollstandige Beschreibung
des angesichts der Vielfalt der zu beriicksichtigen-
den Aspekte sehr komplexen Sachstandes in der
Rheumaforschung und der Versorgung angestrebt,
da dies den Rahmen des vorliegenden Berichts
sprengen wiirde.

1. Verbesserung der Forschungssituation

Seit 1979 bilden die rheumatischen Erkrankungen
einen Schwerpunkt der Forschungsférderung des
Bundes im Rahmen des Programmes ,Gesundheits-
forschung 2000". Fiir die breitangelegte Férderung
in den Bereichen Ursachen- und Versorgungsfor-
schung sowie StrukturmaBnahmen sind dabei bisher
ca. 120 Mio. DM bereitgestellt worden.

Folgende Férderschwerpunkte bzw. -maBnahmen
wurden bisher durchgefiihrt bzw. begonnen:

1. Forderschwerpunkt ,Therapiestudien und Dia-
gnostik rheumatischer Erkrankungen® (1980 bis
1994)
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2. Forderschwerpunkt ,,Modellvorhaben zur wohn-
ortnahen Versorgung Rheumakranker” (1983 bis
1990) '

3. Nachwuchsférderung im Bereich der Rheumatolo-
gie und Epidemiologie (1985 bis 1996)

4. Forderschwerpunkt ,Atiologie und Pathogenese
entziindlich-rheumatischer Erkrankungen und Ar-
throsen" (1986 bis 1994)

5. Klinische Forschergruppen (1987 bis 1994)

6. Férderschwerpunkt ,Epidemiologie
scher Krankheiten” (1989 bis 1997)

7. Zwei Forschungschwerpunkte in den neuen Bun-
desléndern (Jena, Leipzig) (1991 bis 1998)

8. Einrichtung begleitender rheumatologischer For-
schungsverbiinde an den von der Bundesre-
gierung geforderten Regionalen Rheumazentren
(1994 bis 2000)

rheumati-

Uberdies werden im Rahmen der seit 1992 laufenden
Public Health-Foérderung und der 1997 startenden
Rehabilitationsforschung versorgungsrelevante For-
schungsvorhaben gefordert, die auch Rheumakran-
ken zugute kommen.

Ein Schwerpunkt der rheumatologischen Forschung
in den letzten Jahren liegt auf der Untersuchung der
Ursachen der immunologischen Fehlregulation, auf
denen entziindlich-rheumatische Erkrankungen ba-
sieren. Ziel ist eine Aufklairung des komplexen Zu-
sammenwirkens des Inmunsystems auf molekularer
Ebene, um erfolgversprechende Ansatzpunkte fir
eine ursachliche Behandlung rheumatischer Erkran-
kungen zu finden. Bereits die deutlichen Fortschritte
der letzten Jahre beim Verstandnis der Entwicklung,
Funktion und der Fehlreaktionen des Immunsystems
haben gezieltere Interventionen ermdglicht, die in
experimentellen Studien zu unerwartet groen The-
rapieerfolgen gefiihrt haben. Dies betrifft zum einen
die Beeinflussung von Botenstoffen des Immunsy-
stems (Zytokine), zum anderen die Bekdmpfung ver-
schiedener bakterieller Infektionen, die als exogene
Ursachen fiir Gelenkentziindungen erkannt worden
sind. Eine Umsetzung in die routineméBige klinische
Praxis wird jedoch zum groBen Teil erst mittelfristig
moglich sein. Es kann erwartet werden, dafl die An-
wendung der neuen - auch gentechnischen -~ Metho-
den, die nun in einem ausgereifteren Stadium zur
Verfligung stehen, in den nachsten Jahren ein
grundlegendes Verstdndnis rheumatischer Erkran-
kungen méglich macht. In diesem Bereich hat die
deutsche Rheumaforschung mittlerweile Anschluf
an den internationalen Standard gefunden und we-
sentliche Beitrdge zu dem derzeitigen besseren Ver-
standnis der Entstehung rheumatischer Erkrankun-
gen geleistet.

Um die vorhandenen Therapie- und Versorgungs-
moglichkeiten optimal einsetzen und die Bedarfslage
besser einschétzen zu konnen, ist eine auf epidemio-
logischen Grundlagen basierende Versorgungsfor-
schung wichtige Voraussetzung. Im Férderschwer-
punkt ,Wohnortnahe Versorgung Rheumakranker”
wurde modellhaft medizinische Versorgungsfor-
schung mit Evaluations- und Implementationsfor-
schung verbunden und so den fir die Versorgung
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Verantwortlichen giiltige Informationen fur die Wei-
terentwicklung der bestehenden Versorgungslage
an die Hand gegeben. Mit den Vorhaben aus dem
Forderschwerpunkt ,Epidemiologie rheumatischer
Erkrankungen” werden erstmals prdzisere Zahlen
zur Pravalenz und Inzidenz wichtiger, gesundheits-
politisch relevanter rheumatischer Erkrankungen
(Rickenschmerz; Fibromyalgie; Juvenile Arthritis) in
Deutschland zur Verfiigung stehen. Ferner sind dar-
aus auch wichtige Erkenntnisse zur gegenwartigen
Versorgungssituation zu erwarten.

Mitte der 80er Jahre wurde von verschiedenen Seiten
festgestellt, daB die Rheumatologie vor allem in der
klinischen, Forschung an ungiinstigen strukturellen
Voraussetzungen durch die Trennung von Forschung
und Versorgung leidet. Die Vielzahl der rheumatolo-
gischen Krankheitsbilder und ihre teilweise an Orga-
nen bzw. Geweben auBerhalb des Stiitz- und Bewe-
gungsapparates auftretenden Manifestationen be-
dingen ferner, da8 ein umfassender Forschungsan-
satz nur in einer Zusammenarbeit verschiedener Dis-
ziplinen verwirklicht werden kann. Als Ergebnis der
langjahrigen Bundesférderung, die in der ersten Zeit
um die Zusammenfithrung der zahlreichen isoliert ar-
beitenden Gruppen bemiiht war und sich spater zu-
nehmend auf den gezielten Aufbau von Forschungs-
kapazitdten in Verbiinden und lokalen Forschergrup-
pen konzentrierte, konnte in vielen Bereichen die In-
frastruktur in der Rheumaforschung gestarkt und die
Voraussetzung dafiir geschaffen werden, daB die tib-
lichen Mechanismen der Forschungsférderung grei-
fen kénnen. Dies gilt insbesondere fiir das Gebiet der.
entziindlich-rheumatischen Erkrankungen. Hier hat
sich die Zahl der auch international kompetitiven Ar-
beitsgruppen in Deutschland erhoht; ferner konnten
an einigen Universitaten interdisziplinare klinische
Forschergruppen dauerhaft etabliert werden. Mit
dem derzeit laufenden flankierenden Aufbau von
Rheumaforschungsverbiinden an versorgungsorien-
tierten Regionalen Rheumazentren, deren Entwick-
lung von der Bundesregierung geférdert wird, wird
die Zusammenarbeit zwischen Forschung und Ver- *
sorgung in der Rheumatologie weiter verbessert und
die Grundlage fiir eine langfristige Absicherung der
erreichten strukturellen Verbesserungen geschaffen.

Fur andere Bereiche wie die Kinderrheumatologie
und die Arthroseforschung konnten Fortschritte noch
nicht in diesem MaBe erreicht werden. In Zusam-
menarbeit mit der Wissenschaft wird jedoch nach
Ansatzpunkten zur Aufarbeitung dieser Problemfel-
der gesucht.

Grundlegende Verbesserungen bei der Behandlung
und der Versorgung von Patienten mit rheuma-
tischen Erkrankungen werden auch in Zukunft nicht
ohne intensive Forschungsanstrengungen mdglich
sein. Neue und schonendere Therapieverfahren kon-
nen nur auf der Basis eines besseren Verstdndnisses
der Grundlagen dieser Erkrankungen entwickelt
werden. Ein wirklicher Durchbruch zur Heilbarkeit
rheumatischer Erkrankungen ist jedoch nicht in we-
nigen Jahren zu erreichen. Daher kommt einer Opti-
mierung der Versorgungsrealitdt unter Berticksichti-
gung der bereits heute méglichen Therapieverfahren
groBe Bedeutung zu. ’
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2. Verbesserung der Versorgungslage und Qualitit
der Betreuung

Bei der Betrachtung der Versorgungslage der Rheu-
mapatienten und der Qualitdt ihrer Betreuung sind
die folgenden Erfordernisse von besonderer Bedeu-
tung, deren Erfiillung anzustreben ist :

1. Fiir die Versorgung von rheumakranken Patienten
muB eine dem Bedarf entsprechende Anzahl an
rheumatologischen Betten in Krankenh&ausern und
Rehabilitationseinrichtungen vorgehalten werden.
Ebenso muB eine fiir die Versorgung von Rheuma-
patienten addquate Anzahl an Arzten sowohl im
ambulanten als auch im stationdren und reha-
bilitativen Bereich, die sich auf dem Gebiet der
Rheumatologie spezialisiert haben, vorhanden
sein. Die fiir die Betreuung von rheumakranken
Patienten erforderlichen Versorgungsstrukturen
sollten méglichst wohnortnah ausgestaltet sein, da
die Krankheiten des rheumatischen Formenkrei-
ses nicht ursachlich heilbar sind, sondern vielfach
bislang lediglich symptomatisch behandelt wer-
den kénnen und in der Regel fortschreitend ver-
laufen. Nur durch eine qualifizierte und umfas-
sende sowie die verschiedenen Versorgungsebe-
nen vernetzende Betreuung wird die Erhaltung
einer langfristigen Selbstdndigkeit gewadhrleistet
und damit die Lebensqualitat der Patienten positiv
beeinfluBt.

2. Besondere Aufmerksamkeit erfordert eine recht-
zeitige Erkennung rheumatologischer Erkrankun-
gen, um mit geeigneten Mafinahmen einer frih-
zeitigen Therapie und Rehabilitation -die Folge-
schaden so gering wie mdglich zu halten. Dabei
spielen die Fortbildung und der Wissenstransfer
fiir alle an der Betreuung von Rheumakranken Be-
teiligten eine besondere Rolle. Hierzu sollten ver-
schiedene moderne Formen des Wissenstransfers
genutzt werden, wie z. B. Projektgruppen, Arbeits-
kreise und Qualitatszirkel.

3. Durch die Anwendung entsprechender, auf den
neuesten wissenschaftlichen Erkenntnissen basie-
renden Therapiestandards und durch eine enspre-
chende Dokumentation der Behandlung ist eine
qualifizierte Langzeitbetreuung zu sichern. Dabei
steht die fach- und institutsiibergreifende Zusam-
menarbeit aller Disziplinen (internistische Rheu-
matologie, orthopadische Rheumatologie, Immu-
nologie) einschlieBlich der Mitwirkung der medizi-
nischen Fachberufe (Krankengymnasten, Ergo-
therapeuten) bei der Versorgung rheumakranker
Menschen im Vordergrund.

Seit 1987 sind im Hinblick auf die ambulanten und
stationdren Versorgungsmoglichkeiten in der Rheu-
matologie in der Bundesrepublik Deutschland erfreu-
liche Verbesserungen zu verzeichnen. Kenntlich wird
dies u. a. in den Bereichen:

Zahl der Arzte mit der Schwerpunktbezeichnung
»~Rheumatologie“

Die Bezeichnung ,Rheumatologie” kann nach er-
folgreichem AbschluB einer entsprechenden Weiter-
bildung in den Gebieten Innere Medizin und Ortho-

padie gefiihrt werden. Es handelt sich um eine
Schwerpunktbezeichnung (frither: Teilgebietsbe-
zeichnung). Die Anzahl der Arzte mit der Schwer-
punktbezeichnung Rheumatologie hat nach Anga-
ben der Bundesdrztekammer und der Kassenarztli-
chen Bundesvereinigung seit 1987 zugenommen:

Tabelle 1
Zahl der Arzte mit Schwerpunktbezeichnung
~Rheumatologie”
Arzte mit Arzte mit "
Schwerpunkt- Schwerpunkt- Allenﬁ.trz te
bezeichnung bezeichnung Schwe Kkt
»Rheumatologie” | ,Rheumatologie” bC w.c?:un
in der Inneren in der hazuelilatlgil:gile M
Medizin Orthopadie  |" g
1987* 199 257 456
1991+ 383 330 713
1993+ * 407 336 743
1996** | 436 (530)*** | 419 (420)*** |855 (1200)***

1987 ohne neue Bundeslédnder, im iibrigen alle Lander;

Quelle: Bundesarztekammer *, Kassendarztliche Bundesver-
einigung** und Erhebung des Berufsverbandes
Deutscher Rheumatologen e. V., die im Herbst 1997
veroffentlicht werden soll * **).

Bei der Bewertung der genannten Zahlen ist aller-
dings zu beriicksichtigen, daB Internisten und Ortho-
paden mit entsprechender Zusatzqualifikation un-
terschiedliche Aufgaben der Patientenversorgung
wahrnehmen. Es ist deshalb erforderlich, zur Siche-
rung der medizinischen Versorgung Rheumakranker
eine enge interdisziplindre Zusammenarbeit zwi-
schen internistischen und orthopadischen Rheuma-
tologen anzustreben. Es muBl darauf aufmerksam ge-
macht werden, daB mit bundesweiten Angaben die
jeweilige regionale Situation nicht beurteilt werden
kann, die sich sowohl von seiten der betroffenen Pa-
tienten (z. B. Geschlechts- und Alterszusammenset-
zung der Bevoélkerung in einer Region) als auch von
seiten der regionalen Arztdichte unterscheiden kann.

Weiterhin ist zu erwédhnen, daB auf dem 95. Arztetag

| 1992 die Einfithrung der Zusatzbezeichnung ,Reha-

bilitationswesen” beschlossen wurde. Im Rahmen
der hierzu erforderlichen Kursweiterbildungen wird
insbesondere Gewicht auf die Férderung einer inter-
disziplindren Behandlung chronisch Kranker gelegt.
Es ist damit zu rechnen, daB hierdurch ebenfalls die
Versorgung von Rheumakranken verbessert wird.

Ambulante Versorgung

Wichtig fiir die Versorgung von Rheumakranken ist
die Anzahl und Qualifikation niedergelassener Rheu-
matologen, die in der ambulanten arztlichen Versor-
gung der Rheumapatienten einen hohen Stellenwert
haben. Von den 855 Arzten mit der Schwerpunktbe-
zeichnung ,Rheumatologie” sind ca. 45,3 % nieder-
gelassene Vertragsarzte, 58,4 % davon sind Orthopa-
den und 41,6 % Internisten.
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Aussagekréftiger als die Anzahl der Rheumatologen
ist im Hinblick auf eine Bewertung der Versorgungs-
lage aber die von diesen Fachéarzten zu versorgende
Bevolkerungszahl. Fiir die Regionen der vom Bun-
desministerium fiir Gesundheit geférderten Regiona-
len Rheumazentren errechnete sich beziglich der
niedergelassenen internistischen Rheumatologen
eine zu versorgende Bevélkerung von durchschnitt-
lich 359000, beziiglich der niedergelassenen ortho-
padischen Rheumatologen eine Bevélkerung von
durchschnittlich 200000. Damit wird der im Memo-
randum der Deutschen Gesellschaft fir Rheuma-
tologie angegebene Anhaltswert von 1 Rheumatolo-
gen : 150000 Einwohnern nicht erreicht. Auch nach
. Auffassung der Bundesarztekammer ist ein flichen-
deckendes Angebot einer umfassenden und interdis-
ziplinar mit allen an der Betreuung Rheumakranker
Beteiligten vernetzten Versorgung derzeit noch nicht
gegeben. Deshalb ist es erforderlich, durch eine Be-
teiligung klinischer Rheumatologen am ambulanten
Sicherstellungsauftrag eine bestmodgliche Nutzung
des vorhandenen rheumatologischen Sachverstands
zu erreichen. Nach Angaben der Kassendrztlichen
Bundesvereinigung ist die Zahl der erméchtigten
Krankenhausérzte mit dem Schwerpunkt Rheumato-
logie zunehmend im Steigen begriffen (vgl. Tabelle 2
Ermachtigte Krankenhausdrzte mit Schwerpunkt
Rheumatologie):

Tabelle 2

Ermachtigte Krankenhausirzte
mit Schwerpunkt Rheumatologie

Bundesgebiet
1993 1996 Zuwachs in %
Internisten 99 133 34,3
Orthopaden 88 108 22,7
Summe 187 241 28,9

Die angestrebte Verbesserung der Versorgung von
Rheumapatienten durch Vemetzung, Kooperation
und Koordination aller Leistungstrdger der Rheuma-
versorgung impliziert auch eine bedarfsgerechte Ein-
bindung von Angehérigen aller in Frage kommenden
medizinischen Assistenzberufe. Da sowohl Kranken-
gymnasten und Ergotherapeuten als auch klinische
Psychologen nicht exklusiv fiir die Versorgung von
Rheumapatienten ausgebildet werden, stellt die
quantitative und qualitative Beurteilung fiir eine
solche Versorgung aktivierbaren Potentiale dieser
Berufsgruppen ein besonderes Problem dar. Beson-
ders in den neuen Bundeslanderm kann regional von
Versorgungsliicken gesprochen werden, was vermut-
lich auf den noch immer geringen Niederlassungs-
grad dieser Berufszweige zuriickzufiihren ist.

Neben der arztlichen Versorgung und der Versor-
gung durch die medizinischen Assistenzberufe spie-
len gerade fiir die Rheumakranken die auf Ortsebene
organisierten Gruppen der Selbsthilfeeinrichtungen
eine wichtige Rolle. Mit rund 540 Arbeitsgemein-
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schaften der Deutschen Rheuma-Liga und 360 The-
rapiegruppen der Deutschen Vereinigung Morbus
Bechterew e.V. bieten insbesondere diese beide Or-
ganisationen flachendeckend eine zumindest in den
alten Bundeslandern wohnortnahe Betreuung. In den
neuen Bundesliandern befinden sich die Selbsthilfe-
gruppen vielfach noch im Aufbau.

Stationare Versorgung

Im Bereich der stationdren Krankenhausversorgung
liegen 1995 zu den Fachabteilungen fiir Rheumatolo-
gie folgende Zahlen vor:

- 59 Fachabteilungen Rheumatologie innerhalb der
Inneren Medizin mit 3346 Betten (Belegung
86,2 %), (1991: 57 Fachabteilungen Rheumatologie
innerhalb der Inneren Medizin mit 3478 Betten
und einer Belegung von 89,1 %)

- 17 Fachabteilungen innerhalb der Orthopadie mit
767 Betten (Belegung 90,2 %), (1991: 19 Fachabtei-
lungen Rheumatologie innerhalb der Orthopédie
mit 819 Betten, Belegung 90,4 %)

Die Deutsche Gesellschaft fiir Rheumatologie gibt in
ihrem Memorandum einen Bedarf von 50 Betten pro
1 Million Einwohner fiir die Versorgung von rheuma-
kranken Patienten an. Insofern ware bei iiberregio-
naler Betrachtung die Versorgung weitgehend dem
Bedarf entsprechend. Jedoch sind auch hier regio-
nale Unterschiede anzunehmen.

Rehabilitationseinrichtungen

Neben der Akutversorgung spielt die Rehabilitation
als unverzichtbarer Bestandteil der Versorgungskette
gerade fiir chronisch Kranke eine besonders wichtige
Rolle. Generelle Zielsetzung der Rehabilitation ist,
die mit der Erkrankung zusammenhangenden Funk-
tionseinschrankungen so zu beeinfluen, daB langfri-
stig die Erwerbstatigkeit und die Selbstédndigkeit der
Patienten im Alltag gesichert werden kann.

Die Situation bei Vorsorge- und Rehabilitationsein-
richtungen hat sich im Zeitraum von 1991 bis 1995
leicht verbessert:

- 78 Fachabteilungen Rheumatologie innerhalb der
Inneren Medizin mit 8723 Betten (Belegung
90,7 %), (1991: 72 Fachabteilungen Rheumatologie
innerhalb der Inneren Medizin mit 8317 Betten,
Belegung 91,3 %)

— 42 Fachabteilungen Rheumatologie innerhalb der
Orthopadie mit 3449 Betten (Belegung 92,8 %),
(1991: 32 Fachabteilungen Rheumatologie inner-
halb der Orthopadie mit 2456 Betten, Belegung
93,2 %).

Die Zahl der Antrage auf medizinische Rehabilita-
tion belief sich 1994 in Deutschland auf insgesamt
ca. 1,2 Millionen, von denen rd. 930 000 bewilligt wur-
den. Dabei bilden die Erkrankungen der Bewegungs-
organe den weitaus groBten Indikationsbereich. So
wurden 1993 bei den Méannern rd. 42 % und bei den
Frauen sogar 50 % aller Antrdge aufgrund von Er-
krankungen der Bewegungsorgane bewilligt. Der
Trend zu einem immer groBer werdenden Anteil an
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dieser zum grofien Teil die Rheumakranken umfas-
senden Bewilligungsindikation ist seit vielen Jahren
zu beobachten.

In dem Memorandum zur Lage und Entwicklung der
Rehabilitation bei Rheumakranken fordert die Deut-
sche Gesellschaft fiur Rheumatologie bessere Infor-
mationen iber Zugangswege zur Rehabilitation,
bzw. einen direkten Zugang zur Rehabilitation liber
qualifizierte Fach- und Schwerpunktdrzte sowie die
Errichtung von qualitativ und quantitativ ausreichen-
den ambulanten bzw. teilstationdren Rehabilitations-
einrichtungen fir eine méglichst wohnortnahe und
kontinuierliche Rehabilitation.

Zur Sicherung der Qualitdt von Rehabilitationsmaf-
nahmen haben die Rentenversicherungstrdger ein
Programm erstellt, das die Entwicklung und Anwen-
dung einheitlicher Instrumente und Verfahren der
Qualitatssicherung in der Rehabilitation zum Ziel
hat. Damit soll ein flachendeckendes, wissenschaft-
lich fundiertes Qualitdtssicherungssystem in der Re-
habilitation implementiert werden.

Kinderrheumatologische Versorgung

Seit dem Memorandum iiber die Versorgung rheuma-
kranker Kinder in Deutschland (1990) hat sich die
Zahl der rheumatologischen Ambulanzen sowie kin-
derrheumatologischen Fachabteilungen und Fachkli-
niken (Versorgungsstufe I und III) erhoht. Uberregio-
nal tdtige Kinderrheumatologische Zentren bestehen
in Bad Bramstedt, Berlin-Buch, Garmisch-Partenkir-
chen und Sendenhorst mit der Moglichkeit einer spe-
zialisierten ambulanten und stationdren padiatrisch-
rheumatologischen Versorgung. Fachleute gehen da-
von aus, daf} durch eine friihzeitige Diagnosestellung
und Therapie ~ unter Einbeziehung der Elterm und an-
derer Betreuungspersonen beziiglich der Anleitung fir
eine spezifische physikalische Therapie - die rheuma-
tischen Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter
eine bessere Langzeitprognose insbesondere beziig-
lich bleibender Gelenkfehlstellungen haben. Sie wei-
sen darauf hin, daB8 die mittlerweile beobachtete ge-
ringere Rate von unginstigen Spatfolgen, auf die
friihzeitig einsetzende und z. T. auf neuen Strategien
basierende Therapie sowie auf eine bessere Hilfsmit-
telversorgung zuriickgefiihrt werden kann. Mittelfri-
stig sei eine bessere berufliche Eingliederung der Be-
troffenen und eine geringere Invaliditdt zu erwarten.

Die Bundesregierung geht davon aus, da es durch
eine breite Umsetzung der Leitlinien zur pdadiatri-
schen Rheumatologie der Deutschen Gesellschaft fiir
Kinderheilkunde und Jugendmedizin e.V. ebenfalls
zu einer Verbesserung der Versorgung rheumakran-
ker Kinder kommen wird.

Qualitat der Betreuung

Zur Sicherung einer qualitativ hochwertigen Versor-
gung Rheumakranker hat die Bundesregierung in
der Zeit von 1992 bis 1996 im Rahmen des seit 1987
bestehenden Modellprogramms zur Verbesserung
der Versorgung chronisch Kranker schwerpunkt-
maBig den Aufbau Regionaler Rheumazentren an
21 Standorten der Bundesrepublik Deutschland (siehe
Abbildung 1) geférdert.

Abbildung 1

Von der Bundesregierung
geforderte Regionale Rheumazentren

Ziel des Programms war es, eine liickenlose, qualifi-
zierte und interdisziplindre Versorgung Rheuma-
kranker in einer Region sicherzustellen. Mit Hilfe
einer Koordinationsstelle sind unter Einbeziehung
bereits bestehender Einrichtungen Kommunikations-
und Kooperationsstrukturen aufgebaut worden,
durch die die bisher vielfach noch unzureichende
Versorgung verbessert werden konnte. Neben den
Universitiatskliniken sind die Rheumafachkliniken,
vorhandene Rehabilitationseinrichtungen, die Akut-
krankenhduser, die niedergelassenen Rheumatolo-
gen und insbesondere die Primérérzte in ein funktio-
nierendes Kommunikationsnetz eingebunden wor-
den. Ausdriicklich eingeschlossen sind dabei die Pa-
tienten-Selbsthilfeorganisationen und die Angehori-
gen der medizinischen Komplementarberufe wie
Krankengymnasten, Ergotherapeuten sowie die so-
zialen Dienste. Im einzelnen nehmen die Rheuma-
zentren gezielt Aufgaben in den Bereichen der Qua-
litatssicherung, der Fort- und Weiterbildung, der
Nachsorge einschliefllich der Schnittstelle zum reha-
bilitativen Sektor, der regionalen Dokumentation
(Kerndokumentation), des Informationsaustausches
und Wissenstransfers sowie der Offentlichkeitsarbeit
wahr.

Geférdert wurden in den Rheumazentren jeweils
eine Personalstelle flir einen &rztlichen Koordina-
tor, eine Sekretariatsstelle und eine Dokumenta-
tionsstelle. Weiterhin wurden Mittel fir Biiro/
Grundausstattung sowie Sachmittel zur Verfiigung
gestellt.
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Die gesamte Modellmainahme wurde im Hinblick
auf die strukturellen und funktionalen Voraussetzun-
gen, den Ablauf und die Entwicklung des Aufbaus
der Rheumazentren sowie zur Veranderung des Ver-
sorgungsgeschehens auf der Patientenebene wissen-
schaftlich begleitet. Die vorldaufigen Ergebnisse der
begleitenden Evaluation zeigen, daB eine bessere
Vernetzung innerhalb der Versorgungskette erreicht
und so die Struktur-, ProzeB- und Ergebnisqualitat
der rheumatologischen Versorgung verbessert wer-
den konnte. Auch die Auswertung der erstmals ein-
heitlich in allen Rheumazentren durchgefiihrten
Kerndokumentation weist auf eine frithzeitigere Be-
handlung von Patienten mit rheumatologischer Ar-
thritis durch einen Rheumatologen - eine wesent-
liche Voraussetzung fir einen Behandlungserfolg —
hin, als dies aus friiheren Erhebungen erkennbar
war. Anhand der Kerndokumentation ist z.B. auch
nachzuweisen, daB gegeniiber fritheren klinischen
Berichten in den letzten Jahren eine erhebliche Ver-
besserung im Hinblick auf die Verkiirzung der Zeit-
spanne zwischen dem Auftreten der ersten Sym-
ptome und der Vorstellung bei einem Rheumatolo-
gen erzielt werden konnte (im Mittel 2 Jahre gegen-
uber 5 bis 7 Jahren).

Auch bei einer Mitgliederbefragung der Deutschen
Vereinigung Morbus Bechterew e.V. zeigte sich, daB
der Zeitraum zwischen dem Auftreten der ersten
Symptome und der gesicherten Diagnosestellung in
jungerer Zeit deutlich abgenommen hat und weniger
Fehldiagnosen gestellt werden.

Vorhandene Leitlinien zur Basistherapie bei chroni-
scher Polyarthritis werden bei 90 % der dauerhaft in
den Rheumazentren betreuten Patienten eingehal-
ten, wahrend in den vergangenen Jahren nur zwei
Drittel der hausérztlich betreuten Patienten gleicher
Diagnose eine Basistherapie erhielten. Weitere Leit-
linien fiir Diagnose- und Therapieempfehlungen
wurden als Grundlage kiinftiger Verbesserungen bei
der Versorgung Rheumakranker erarbeitet. Eine
Vielzahl an Angeboten fiir Fortbildungsveranstaltun-
gen fir Hausdrzte und Angehérige medizinischer
Fachberufe sowie die Etablierung und Betreuung
rheumatologischer Arbeitskreise und Qualitatszirkel
in den Rheumazentren erganzen die Aktivititen der
Regionalen Rheumazentren und stellen eine weitere
Voraussetzung fiir eine Verbesserung der Versor-
gungssituation dar.

Aufgrund der vorliegenden Ergebnisse kann die bis-
herige Arbeit der geférderten Rheumazentren als er-
folgreich bezeichnet werden. Damit sind alle Voraus-
setzungen fiir eine weitere Verbesserung der Versor-
gung aller Rheumapatienten in einer Region gege-
ben. .

Mit einer modellhaften Forderung der Bundesregie-
rung kann der Aufbau Regionaler Rheumazentren
bundesweit flichendeckend nicht erreicht werden.
Dies fiihrt dazu, daB sich in mehreren Regionen
keine wohnortnahen Versorgungsstrukturen heraus-
bilden konnten, mit der Folge, daB ein GroBteil der
dort an einer entziindlich rheumatischen Erkrankung
leidenden Patienten niemals einem Rheumatologen
vorgestellt bzw. kontinuierlich von diesem betreut
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wird. Es ist zu hoffen, daB sich durch den weiteren
Auf- und Ausbau Regionaler Rheumazentren durch
die Lander, wie z.B. in Schleswig-Holstein oder
Mecklenburg-Vorpommern vorgesehen, eine fla-
chendeckende Verbesserung der Zusammenarbeit
aller an der Versorgung rheumakranker Patienten
Beteiligten und damit der Behandlungsqualitét ins-
gesamt erreichen 1afBt.

Die Umsetzung - auch im Sinne eines bedarfsgerech-
ten Ausbaus - der mit der ModellmaBnahme zum
Aufbau Regionaler Rheumazentren erzielten positi-
ven Ergebnisse in die Praxis ist Aufgabe der Selbst-
verwaltung und der primar fiir das Gesundheitswe-
sen zustdndigen Ldnder und Kommunen. Die Bun-
desregierung appelliert deshalb an alle an der Ver-
sorgung von Rheumakranken Beteiligten, die mit
dem modellhaften Aufbau der Regionalen Rheuma-
zentren herangebildeten neuen Kommunikations-
und Versorgungsstrukturen - als grundlegende Vor-
aussetzung der weiteren Verbesserung der Versor-
gung Rheumakranker - zu erhalten, zu festigen und
regional weiter auszubauen. Als positive Beispiele,
wie Lander ihrer Verantwortung auf diesem Gebiet
nachkommen, werden an dieser Stelle der durch die
jeweiligen Landesverbdnde der Rheuma-Liga in
enger Zusammenarbeit mit den zustdndigen Sozial-
ministerien erstellte Landesrheumaplan von Schles-
wig-Holstein und das Rheumaprojekt Mecklenburg-
Vorpommern angefiihrt, mit denen auf der Grund-
lage einer umfangreichen analytischen Darstellung
der Versorgungslage Losungsvorschlage zur Verbes-
serung der gegenwartigen Situation unterbreitet
werden.

Ziel der ModellmaBnahmen ,Regionale Rheumazen-
tren” war es, die Rheumazentren nach Beendigung
der Forderung in die Regelfinanzierung zu iberfiih-
ren. Dazu wurden die Rheumazentren immer wieder
durch das Bundesministerium fiir Gesundheit aufge-
fordert, vor Ort in Abstimmung mit den Leistungstra-
gern das Problem der weiteren Finanzierung zu kla-
ren. In Frage kam z. B. der AbschluB dreiseitiger Ver-
trage mit den verschiedenen Leistungstragern im
Sinne des § 115 SGB V. Bisher konnte aber nur ein
Rheumazentrum die Ubernahme in die Regelfinan-
zierung erreichen, weitere ausgewéhlte 6 Rheuma-
zentren sollen in einer zweiten Modellphase finan-
zielle Unterstiitzung durch Landesverbdnde der AOK
erhalten. Bei allen anderen Rheumazentren sind die
Pflegesatzverhandlungen mit den Krankenkassen
noch nicht abgeschlossen bzw. einige Rheumazen-
tren stehen noch in Verhandlungen mit verschiede-
nen Leistungstragern.

Die Bundesregierung hat fiir den Aufbau der Regio-
nalen Rheumazentren, die begleitende Evaluation,
die Einfilhrung der Kerndokumentation sowie fiir
weitere Einzelvorhaben zur Qualitatssicherung auf
dem Gebiet der Rheumatologie bisher ca. 23 Mio.
DM zur Verfiigung gestellt. Sie ist damit bis an die
Grenze ihrer verfassungsmaBigen Zustdndigkeit und
der zur Verfiigung stehenden finanziellen Méglich-
keiten gegangen und hat mit dem Aufbau der Regio-
nalen Rheumazentren einen wichtigen Beitrag zur
weiteren Verbesserung der Versorgung Rheuma-
kranker geleistet.



Deutscher Bundestag — 13. Wahlperiode

Drucksache 13/8434

l. Versorgungslage der Rheumapatienten im Hinblick auf die Versorgung
durch Rheumatologen, medizinische Assistenzberufe sowie die Versorgung

mit komplementaren Hilfen

Die Versorgungslage der Rheumapatienten ist im
Hinblick auf die Versorgung durch Rheumatologen
und medizinische Assistenzberufe sowie die kompe-
tente und wohnortnahe Versorgung mit komplemen-
taren Hilfen differenziert darzustellen.

Die seit dem letzten Rheumabericht der Bundesre-
gierung zu verzeichnenden wichtigsten Entwicklun-
gen in der Versorgung rheumakranker Menschen
sind im vorangehenden Abschnitt zusammenhén-
gend dargestellt. Im folgenden werden einzelne
Aspekte der Versorgung durch Rheumatologen, me-
dizinische Assistenzberufe sowie der Versorgung mit
komplementédren Hilfen und der neuen Entgeltfor-
men in der stationdren Versorgung angesprochen.

Gesonderte Beriicksichtigung von Rheumatologen
bei der Zulassung fiir die ambulante Versorgung

Zur Frage nach einer gesonderten Beriicksichtigung
von Rheumatologen bei der Neuzulassung von Arzt-
praxen ist darauf hinzuweisen, dafl die Niederlas-
sung als Arzt sich grundséatzlich nach den Bestim-
mungen des é&rztlichen Berufsrechts regelt, soweit
z. B. sozialrechtliche Vorschriften nichts anderes vor-
geben. Im Hinblick auf die berufsrechtlichen Vor-
schriften gibt es grundséatzlich keine Beschrankun-
gen fiir Arzte, sich niederzulassen und Privatpatien-
ten zu behandeln.

Im Bereich der gesetzlichen Krankenversicherung ist
Inhalt und Umfang der Sicherstellung der vertrags-
arztlichen Versorgung in § 75 SGB V geregelt. Da-
nach obliegt es den Kassendrztlichen Vereinigungen
und der Kassenarztlichen Bundesvereinigung, die
vertragsarztliche Versorgung in dem in § 73 Abs. 2
SGB V bezeichneten Umfang sicherzustellen.

Entsprechend den bereits bestehenden gesetzlichen
Vorgaben haben die Zulassungsausschiisse (§ 96
SGB V) im Rahmen der Bedarfsplanung (§§ 99if.
SGB V) Bedarfsplanungsrichtlinien zur bedarfsge-
rechten Sicherstellung der vertragsarztlichen Versor-
gung aufzustellen und jeweils der Entwicklung anzu-
passen. Im tbrigen sehen die ,Bedarfsplanungs-
Richtlinien Arzte* des Bundesausschusses der Arzte
und Krankenkassen im 5. Abschnitt Nr. 24 vor, daB -
unbeschadet der Anordnung von Zulassungsbe-
schrankungen durch den LandesausschuBl der Arzte
- der ZulassungsausschuB dem Zulassungsantrag
eines Vertragsarztes der betroffenen Arztgruppe ent-
sprechen darf, wenn die in den MaBstéaben fir quali-
tatsbezogene Sonderbedarfsfeststellungen genann-
ten Voraussetzungen vorliegen.

Die an der Bedarfsplanung beteiligten Stellen haben
damit ein gesetzlich umfassendes Instrumentarium

fir eine bedarfsgerechte vertragsarztliche Versor-
gung. Dariiber hinausgehende Regelungen halt die
Bundesregierung nicht fiir erforderlich.

Vor diesem Hintergrund ist darauf hinzuweisen, daB
nach Angaben der Kassendarztlichen Bundesvereini-
gung in den zuriickliegenden Jahren die Zahl der
Niederlassungen von Internisten bzw. Orthopaden
mit der Schwerpunktbezeichnung Rheumatologie
eine deutliche Steigerung zeigen. So hat die Zahl
niedergelassener Internisten mit Schwerpunktbe-
zeichnung Rheumatologie im Zeitraum von 1993 bis
1996 um 14,2 % und die der Orthopaden mit Schwer-
punktbezeichnung Rheumatologie um 27,7 % zuge-
nommen (vgl. auch Tabelle 1). AuBerdem kann man
davon ausgehen, dal Rheumakranke (z. B. Patienten
mit degenerativen rheumatischen Erkrankungen)
auch von den insgesamt rund 6700 berufstitigen
Orthopdden (darunter ca. 4 700 niedergelassene und
1d. 1700 Krankenhausérzte) behandelt werden.

Teilnahme rheumatologisch fortgebildeter Klinikarzte
an der ambulanten vertragsarztlichen Versorgung

Im Hinblick auf die Teilnahme rheumatologisch fort-
gebildeter Klinikdrzte an der ambulanten Versor-
gung ist festzuhalten, daf die ambulante Versorgung
der gesetzlich Versicherten grundséatzlich bei den
niedergelassenen Vertragsarzten und nicht bei den
Krankenhausern liegt. Die Kassenarztlichen Vereini-
gungen und die- Kassendrztliche Bundesvereinigung
haben den gesetzlichen Auftrag, die ambulante Ver-
sorgung sicherzustellen. Angesichts der gestiegenen
Zahl hochqualifizierter niedergelassener Facharzte
widre es kaum vertretbar, deren Zahl durch Zulas-
sungsbeschrankungen zu begrenzen und anderer-
seits die ambulante Inanspruchnahme von Kranken-
hausérzten bedarfsunabhangig zuzulassen.

Sofern akute Versorgungsliicken bestehen sollten,
obliegt es den Zulassungsausschiissen, durch ent-
sprechende Ermachtigungen hier Abhilfe zu schaf-
fen.

Nach Angaben der Kassenarztlichen Bundesvereini-
gung ist die Zahl der erméachtigten Krankenhaus-
drzte fur Innere Medizin mit dem Schwerpunkt
Rheumatologie im Zeitraum 1993 bis 1996 von 99 auf
133 um 34,3 % angestiegen (Orthopaden: von 88 auf
108, was einer Steigerung von 22,7 % entspricht).

Aufbau neuer rheumatologischer Belegabteilungen
an Allgemeinkrankenh&ausern

Neue rheumatologische Fachabteilungen an Allge-
meinkrankenhdusern setzen einen entsprechenden
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Bedarf voraus. Die Bedarfsfrage unterliegt jeweils
der eigenverantwortlichen Beurteilung durch das
Land im Rahmen der Krankenhausplanung und er-
génzend auch der Krankenkassen im Rahmen von
Versorgungsvertragen. Soweit die alternative Fih-
rung einer rheumatologischen Fachabteilung als
Hauptabteilung oder als Belegabteilung angespro-
chen wird, ist u.a. von Bedeutung, daBl die meisten
Bundeslander, wie z.B. der Freistaat Bayern, im
Rahmen ihrer Krankenhausplanung keinen EinfluB
darauf nehmen, ob ein Krankenhaustrager eine
Abteilung durch hauptamtlich titige Arzte oder
durch Belegarzte fithrt. Dementsprechend steht es
z.B. in Bayern den Tragern der Krankenhauser,
die tiber die Fachrichtungen Innere Medizin und/
oder Orthopadie verfiigen, frei, bei vorhandenem Be-
darf innerhalb dieser Fachrichtungen auch rheuma-
tologische Fachabteilungen einzurichten und diese
ggf. durch entsprechende Belegérzte betreuen zu
lassen.

Versorgungssituation in den neuen Bundeslandern

Nach den der Bundesregierung vorliegenden Infor-
mationen nehmen die niedergelassenen Arzte in den
neuen Bundesldndern die Aufgaben der aufgelésten
rheumatologischen Dispensaires ohne Qualitatsver-
luste fiir die Betroffenen wahr. Die Téatigkeit der Dis-
pensaires wird nunmehr individuell, teilweise spezia-
lisiert auf Kinder und Erwachsene in den Praxen der
Vertragsarzte weitergefilhrt. Nach Mitteilung der
Kassenarztlichen Bundesvereinigung wird weder
von seiten der Qualifikation noch von der Anzahl der
zur Verfiigung stehenden Arzte ein drohender Quali-
tatsverlust gesehen. )

Die gesundheitsfirsorgerischen Aufgaben werden,
wie auch in anderen Bereichen (Sucht, Onkologie,
Dialyse etc.), von den zustandigen Stellen wie den
Vertragsarzten der Krankenkassen oder den Gesund-
heitsdmtern wahrgenommen. Zur Vermeidung etwa
bestehender Schwachstellen sollten diese Bereiche
weiter auf- und ausgebaut werden.

Begutachtung durch den Medizinischen Dienst
der Krankenversicherung (MDK)

Die arztlichen Gutachter des Medizinischen Dienstes
der Krankenversicherung (MDK) sind in der Regel
Facharzte, die in ihrer Aus-, Weiter- und Fortbildung
Kenntnisse in .der Diagnostik und Therapie der
Krankheiten des rheumatischen Formenkreises er-
werben. Dariiber hinaus werden die Arzte des MDK
in besonderen Fachseminaren der MDK-Gemein-
schaft — z. B. ,Einfilhrung in gutachterliche Fragen
der Stiitz- und Bewegungsorgane” mit der speziellen
Problematik bei Rheumakranken vertraut gemacht.
Zu gesonderten Fragestellungen kénnen vom MDK
externe Gutachter, die spezielle Kenntnisse im Be-
reich der Rheumatologie besitzen, hinzugezogen
werden.

Rechtliche Anderungen im Bereich der Begutach-
tung durch den MDK sind somit im Bereich der ge-
setzlichen Kranken- und Rentenversicherung nicht
erforderlich.
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Begutachtung im Versorgungswesen

Die Gutachter der fir die Durchfithrung des sozialen
Entschadigungsrechts und des Schwerbehinderten-
gesetzes zustdndigen Versorgungsamter und Lan-
desversorgungsamter wurden im Rahmen der vom
Bundesministerium fiir Arbeit und Sozialordnung
(BMA) veranstalteten 27. versorgungsmedizinischen
Fortbildungstagung iiber Begutachtungsfragen auch
iiber die Grundsatze fiir die Begutachtung rheumati-
scher Krankheiten unterrichtet. Das entsprechende
Fachreferat ist im Heft 6/1996 der Zeitschrift ,Der
medizinische Sachverstandige" erschienen.

Im Rahmen der generellen Uberarbeitung der vom
BMA als Begutachtungsrichtlinien herausgegebenen
+Anhaltspunkte fiir die arztliche Gutachtertatigkeit
im sozialen Entschddigungsrecht und nach dem
Schwerbehindertengesetz” wurden unter Mitwir-
kung erfahrener Rheumatologen auch spezielle Kri-
terien fiir die Beurteilung rheumatischer Krankheiten
erarbeitet. Die neuen Grundsatze stehen den Versor-
gungsbehérden und damit auch allen versorgungs-
arztlichen Gutachtern seit Ende des Jahres 1996 zur
Verfiigung.

Begutachtung in der Rentenversicherung

Im Vordergrund der sozialmedizinischen Begutach-
tung durch die Rentenversicherung steht die Beurtei-
lung der Leistungsfahigkeit. Hierzu ist in der Regel
die Hinzuziehung von Rheumatologen nicht erforder-
lich, wenn auch viele fiir die Rentenversicherung
gutachterlich tatige Arzte iiber die Zusatzbezeich-
nung ,Rheumatologie” verfiigen. Erforderlich ist
allerdings eine addquate Vordiagnostik durch den
Hausarzt bzw. - bei entziindlich-rheumatischen Er-
krankungen - durch einen Rheumatologen, insbe-
sondere, um bei Patienten mit entziindlich-rheumati-
schen Erkrankungen die rechtzeitige Einleitung von
RehabilitationsmaBnahmen aus der ambulanten Ver-
sorgung heraus zu unterstiitzen. In diesem Zusam-
menhang ist auch auf die Arbeit der Regionalen
Rheumazentren hinzuweisen.

Kompetenfe und wohnortnahe Versorgung
mit komplementéren Hilfen

Die Versorgung mit physiotherapeutischen und ergo-
therapeutischen Leistungen ist in der Bundesrepu-
blik Deutschland durch jeweils ca. 40000 Kranken-
gymnasten (Physiotherapeuten) und durch 36000
Masseure und medizinische Bademeister sowie mehr
als 7000 Ergotherapeuten grundsatzlich sicherge-
stellt. Diese erbringen auf é&rztlicher Verordnung
auch Heilmittelleistungen zur Behandlung von chro-
nisch erkrankten Rheumapatienten.

Dem héaufig angesprochenen Defizit vor allem bei Er-
gotherapeuten mufi entgegengehalten werden, daB
gerade die Anzahl der Ergotherapeutenschulen seit
Anfang der 90er Jahre erheblich angestiegen ist.
Waren es 1986 noch 26 Schulen (Bundesrepublik
Deutschland) plus 3 Schulen (ehemalige DDR), so
sind es seit November 1995 inzwischen 111 Schulen,
so daB zukiinftig mit einem Anstieg der Anzahl der
Ergotherapeuten zu rechnen ist.
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Neue Entgeltformen in der stationéaren Versorgung

Im Hinblick auf die fiir die stationédre Versorgung gel-
tenden neuen Entgeltformen, wie z. B. Fallpauscha-
len und Sonderentgelte, wird von der Deutschen Ge-
sellschaft fiir Rheumatologie an die Bundesregierung
die Anregung herangetragen, die Pflegesatzregelun-
gen bei Behandlung von multimorbiden, schwer
rheumakranken Patienten so zu dndern, daBl Sonder-
vereinbarungen fiir etablierte, liberwiegend ent-
ziindlich-rheumatische Erkrankungen behandelnde
rheumaorthopadische Abteilungen niit den Kranken-
kassen getroffen werden konnen. Damit konne dem
erhohten Aufwand bei der Versorgung von Patienten
mit entziindlich-rheumatischen Erkrankungen bes-
ser Rechnung getragen werden.

Die Koalition von CDU/CSU und ED.P. hat sich in ih-
ren Eckpunkten zur Fortfithrung der 3. Stufe der Ge-
sundheitsreform im September 1996 darauf verstan-
digt, daB Vereinbarungen der Selbstverwaltung von
Krankenhdusern und Krankenkassen vor staatlichen
Regelungen Vorrang haben sollen. Die Kataloge der
Fallpauschalen und Sonderentgelte sollen deshalb
ab dem 1. Januar 1998 von den Selbstverwaltungs-
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partnern auf Bundesebene weiterentwickelt werden.
In diesem Rahmen kénnten auch Vereinbarungen fiir
die differenzierte Abrechnung von Fallpauschalen
und Sonderentgelten bei der Behandlung von schwer
rheumakranken Patienten getroffen werden.

In die Kalkulation der Fallpauschalen und Sonder-
entgelte im Jahr 1992 sind im Rahmen einer Stich-
probe auch schwere Falle (Patienten mit chronischer
Polyarthritis u.4.) in die Durchschnittsbetrachtungen
einbezogen worden. Diese Mischkalkulation wurde
bisher von den Beteiligten weitgehend akzeptiert.
Dariiber hinausgehende Untersuchungen mit der
Zielsetzung, Besonderheiten bei rheumakranken Pa-
tienten zu ermitteln und zu beziffern, haben bisher
nicht zu Ergebnissen gefiihrt, die Entscheidungen
liber eine gesonderte Vergiitung zulassen.

Nachdem nun die Entgeltkataloge von der Selbstver-
waltung weiterentwickelt werden, sollten die betrof-
fenen Fachverbande oder Krankenhé&user sich an
die Deutsche Krankenhausgesellschaft wenden, um
einen Untersuchungs- oder Anderungsbedarf deut-
lich zu machen.

Il. Bedeutung der Hartefall- und Uberforderungsklausel

fir chronisch Rheumakranke

Die Bedeutung der Hdrtefall- und Uberforderungs-
klausel fiir chronisch Rheumakranke in den ver-
schiedenen Zuzahlungsbereichen soll beziffert und
etwaige Verdnderungen im Patientenverhalten em-
pirisch aufgezeigt werden.

Aufgrund der vorhandenen statistischen Daten in der
GKYV sind zu diesem Bereich keine Aussagen mog-
lich, da Indikations- und/oder Krankheitsgruppen-
spezifische Auswertungen nicht durchgefithrt wer-
den konnen. Im ubrigen ist darauf hinzuweisen, daf
die Entscheidung liber das Vorliegen eines Hartefalls
im Sinne der vorstehenden Bestimmungen unabhan-
gig von der beim Versicherten vorliegenden Erkran-
kung zu treffen ist.

Dariiber hinaus ist darauf hinzuweisen, dafl die
mit dem Ersten und Zweiten Gesetz zur Neuord-
nung von Selbstverwaltung und Eigenverantwortung
in der gesetzlichen Krankenversicherung [1. und
2. GKV-Neuordnungsgesetz — 1. und 2. GKV-NOG]
vorgesehene Verbesserung der Hartefallregelungen
sicherstellt, daB chronisch Kranke durch die gesetz-
liche Anhebung der Zuzahlung sowie durch mogli-
che Zuzahlungserhohungen aufgrund von Beitrags-
satzerhohungen ihrer Krankenkasse nicht unzu-
mutbar belastet werden. Durch Absenkung der
bisher geltenden einkommensabhdngigen Bela-
stungsgrenzen wird der Schutz dieses Personenkrei-
ses gegeniiber dem geltenden Recht sogar noch ver-
bessert.

lll. Wirksamkeit der bestehenden Arbeitsforderungsinstrumente
und Perspektiven fiir die Steigerung des Beschéftigungsniveaus

rheumatisch erkrankter Arbeitnehmer

In dem zukiinftigen Rheumabericht soll die Wirksam-
keit der bestehenden Arbeitsforderungsinstrumente
umfassend analysiert werden, und es sollen konzep-
tionelle Perspektiven fiir eine signifikante Steigerung
des Beschdftigungsniveaus rheumatisch erkrankter
Arbeitnehmer aufgezeigt werden.

Darstellung der bestehenden
Arbeitsférderungsinstrumente und ihrer Wirksamkeit

Im Arbeitsférderungsgesetz gibt es keine singuldr
auf rheumatisch erkrankte Arbeitnehmer zugeschnit-

tenen Arbeitsforderungsinstrumente. Das Gesetz
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sieht hingegen allgemein Instrumente zur Einglie-
derung von besonders schwer vermittelbaren Ar-
beitslosen vor. Zu den Merkmalen schwerer Ver-
mittelbarkeit gehért auch eine gesundheitliche
Schadigung, wie sie bei rheumatisch Erkrankten
vorliegt. Mangels Datenmaterials kann uber die
Wirksamkeit der Instrumente fiir die Gruppe der
rheumatisch Erkrankten keine Aussage gemacht
werden.

Im Rahmen der beruflichen Rehabilitation behinder-
ter Menschen steht ein umfassendes Instrumenta-
rium an Hilfen zur Verfigung. Diese Hilfen werden
von unterschiedlichen Leistungstragern - in der
Regel durch die Bundesanstalt fiir Arbeit oder die
Trager der gesetzlichen Rentenversicherung - er-
bracht. Fir Schwerbehinderte stehen neben die-
sen Hilfen das Schwerbehindertengesetz und die
Schwerbehinderten-Ausgleichsabgabeverordnung
zur Verfliigung.

Hinsichtlich der beruflichen Eingliederung Behinder-
ter gibt es keine signifikant abweichenden Strate-
gien in bezug auf rheumatische Erkrankungen. Je
nach Art und Umfang der behinderungsbedingten
gesundheitlichen Einschrénkungen wird gepriift, ob
und welche unterstiitzenden MaBnahmen zur beruf-
lichen Eingliederung erforderlich sind. Hierzu wird
im Bericht der Bundesregierung uber die Lage der
Behinderten und die Entwicklung der Rehabilitation,
der einmal in jeder Legislaturperiode dem Deutschen
Bundestag vorgelegt wird, ausfiihrlich Stellung ge-
nomimen.

Arbeitsmarktsituation rheumakranker Arbeitnehmer

Sowohl bei den Einstellungsverhandlungen als auch
wahrend des Arbeitsverhaltnisses hat der Arbeitneh-
mer keine generelle Offenbarungspflicht beziiglich
seiner Krankheiten. Aus der arbeitsrechtlichen Ne-
benpflicht des Arbeitnehmers ergibt sich, daB er von
sich aus den Arbeitgeber nur dann zu unterrichten
hat, wenn dadurch bei seiner Téatigkeit andere Ar-
beitnehmer, Kunden oder Patienten gefahrdet wer-
den oder wenn er seine vereinbarte Arbeitsleistung
nicht erbringen kann.

Nur in diesem Rahmen koénnen von den Vermitt-
lungsfachkraften der Arbeitsamter an den Arbeitsu-
chenden Fragen beziiglich seiner Krankheiten ge-
stellt werden. Abgesehen davon erhalten die Arbeits-
amter keine Informationen iiber den Gesundheitszu-
stand der von ihnen vermittelten Arbeitnehmer, zu-
mal die betroffenen Arbeitssuchenden in der Regel
nicht von sich aus hieriiber sprechen. Schon gar nicht
konnten aus den wenigen Einzelinformationen Er-
kenntnisse zu den im Zusammenhang mit dem Rheu-
mabericht gestellten Fragen hergeleitet werden.
Hieraus folgt, daB der Bundesregierung mangels Da-
tenmaterial auch keine Informationen vorliegen, die
eine durch Untersuchungen oder Statistiken unter-
mauerte Aussage zu der Frage nach den Entlas-
sungs- und Arbeitslosigkeitsrisiken rheumatisch be-
dingter Funktions- oder Belastungseinschrankungen
erlauben wiirden.
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Berufliche Rehabilitation

Im Rahmen der Rehabilitation in der gesetzlichen
Rentenversicherung besteht grundsétzlich die Mog-
lichkeit zur leidensgerechten Arbeitsplatzausstat-
tung und zur Umschulung in beratende Berufe. Ins-
besondere fiir die chronische Polyarthritis gilt, daB
die Versicherten, die haufig schon im jugendlichen
Alter von der Erkrankung betroffen sind, in der Regel
bereits eine leidensgerechte Berufswahl treffen.

Spezielle Beratungsmafnahmen zum Auffangen
rheumatisch bedingter Funktionseinschrankungen
sind nicht méglich. Félle, die einen Zusammenhang
zwischen rheumatisch bedingten Einschrankungen
und MaBnahmen der begleitenden Hilfe herstellen,
werden nicht gesondert erfafit.

In der Datenbank ,Rehadat” sind derzeit unter dem
Stichwort ,Rheuma“ 32 Praxisbeispiele gelungener
beruflicher Eingliederung dokumentiert, davon
durch die Technischen Beratungsdienste der Haupt-
firsorgestellen 21 Falle, in denen wegen einer Behin-
derung aus dem rheumatischen Bereich eine Arbeits-
platzgestaltung vorgenommen wurde.

RegelmdfBiige Betriebsbesuche sowie die frithzeitige
und praventive Intervention bei Schwierigkeiten am
Arbeitsplatz gehoéren fiir die Hauptfiirsorgestellen zu
einem wichtigen Bestandteil bei den Aufgaben nach
dem Schwerbehindertengesetz. Spezifische Aktivita-
ten fiir einzelne Behindertengruppen sind dabei al-
lerdings nicht méglich. Sofern sich im Einzelfall spe-
zielle Problemstellungen ergeben, werden selbstver-
standlich auch entsprechende Loésungen erarbeitet.
Einschrankend muB hinzugefiigt werden, daB pra-
ventive Betriebsbesuche ohne Aufforderung und
ohne besonderen Anlaff haufig wegen fehlender per-
soneller Méglichkeiten unterbleiben.

Integrative Effekte von Teilzeitarbeitsplatzen, Teilrente
und einer erhéhten Behindertenausgleichsabgabe

Die Bundesregierung verfiigt iiber kein Datenmate-
rial zu Fallzahlen, in denen eingeschrankt beruflich
einsetzbare (rheumatisch erkrankte) Arbeitnehmer
von den Bemiihungen um eine Ausweitung von Teil-
zeitarbeitspldtzen profitieren konnten.

Anteil chronisch kranker Arbeitnehmer
an Teilzeitarbeitsplatzen

Nach geltendem Recht ist ein Versicherter berufsun-
fahig, dessen Erwerbsfahigkeit wegen Krankheit
oder Behinderung auf weniger als die Halfte derjeni-
gen eines gesunden Versicherten mit ahnlicher Aus-
bildung und gleichwertigen Kenntnissen und Fahig-
keiten gesunken ist. Die Rente wegen Berufsunfahig-
keit setzt somit bei einer ,Opfergrenze"” von 50 ein,
d. h. bei einem Rickgang des Erwerbseinkommens
um die Halfte. Neben dieser Rente darf in einem be-
stimmten Umfang gearbeitet und hinzuverdient wer-
den; der Versicherte kann also bereits heute die ihm
verbliebene Erwerbsfahigkeit auf dem Teilzeitar-
beitsmarkt zur Erzielung eines Erwerbseinkommens
einsetzen.
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Im iibrigen beabsichtigt die Bundesregierung, in die-
ser Legislaturperiode, die Renten wegen verminder-
ter Erwerbsfahigkeit neu zu ordnen. Konkrete Aussa-
gen uber die kiinftige Ausgestaltung der Regelungen
sind zum gegenwartigen Zeitpunkt jedoch noch
nicht méglich.

Auswirkungen der Behindertenausgleichsabgabe
auf die Arbeitsmarktsituation behiderter Arbeitnehmer

Sinn und Zweck der Ausgleichsabgabe ist es, die
Arbeitgeber zur Einstellung von Schwerbehinder-
ten zu bewegen (sog. Antriebsfunktion) sowie
diejenigen Belastungen auszugleichen, die Arbeit-
gebern durch die Beschéftigung Schwerbehinder-
ter im Gegensatz zu solchen Arbeitgebern entste-
hen, die keine Schwerbehinderten beschéftigen
(sog. Ausgleichsfunktion). Sinn und Zweck der
Ausgleichsabgabe ist es dagegen nicht, als all-
gemeine Finanzierungsquelle die behinderten-
gerechte Umgestaltung von Arbeitsplatzen oder
die berufliche Integration aller Behinderten und
chronisch Kranken zu ermoglichen. Folglich kommt
eine Erhohung der Ausgleichsabgabe lediglich
mit dem Ziel erhéhter Einnahmen nicht in Be-
tracht.

Die Bundesregierung teilt die Auffassung des Bun-
desrates, der sich mit dieser Frage in den letzten Jah-
ren wiederholt befait und eine Erhohung der Aus-
gleichsabgabe abgelehnt hat. Es ist sehr zweifelhaft,
ob eine Erhohung der Ausgleichsabgabe zur ver-
mehrten Einstellung und Beschéftigung Schwerbe-
hinderter fiihren wiirde. Obwohl die Ausgleichsab-
gabe in den letzten Jahren, 1986 und 1990, zweimal
erh6ht und damit gegeniiber 1975 verdoppelt worden
ist, hat sich der Anteil Schwerbehinderter an den bei
beschéftigungspflichtigen Arbeitgebern insgesamt
Beschaftigten nicht erhoht, sondern ist die Quote ge-
sunken. Eine Anhebung der Ausgleichsabgabe - je- -
denfalls als isolierte MaBnahme — wére nicht der rich-
tige Weg. Sie konnte sich auf die Integration Schwer-
behinderter in das Arbeitsieben sogar negativ auswir-
ken, indem Vorbehalte gegen den Gedanken der Re-
habilitation und Eingliederung Behinderter entstehen.

Insgesamt gesehen muf eine verbesserte Beschafti-
gungssituation durch eine Erganzung des Gesamtin-
strumentariums zur Eingliederung Schwerbehinder-
ter, durch Schaffung von Integrationsfachdiensten
und Integrationsprojekten (Integrationsfirmen, -be-
triebe und -abteilungen) erreicht werden. Konzepte
und Férderrichtlinien dazu werden z. Z. mit den Lan-
dern, den Verbanden und allen sonst Beteiligten ab-
gestimmt.

IV. Soziale Rehabilitation beziehungsweise Integration rheumakranker Menschen

Die soziale Rehabilitation beziehungsweise soziale
Integration von rheumakranken Menschen spielte im
letzten Rheumabericht keine Rolle. Der kiinftige Be-
richt soll sich insbesondere mit der Entwicklung der
ambulanten Pflege und dem barrierefreien Wohnen
sowie mit den Wechselwirkungen zwischen diesen
beiden Aspekten befassen.

Die folgenden technisch und rdumlich bedingten Er-
schwernisse sind im Alltag von rheumakranken be-
wegungsbeeintriachtigten Menschen von zentraler
Bedeutung:

Gehbehinderte Personen und Rollstuhlbenutzer

Gehbehinderte Personen koénnen bei reduzierter
Gehgeschwindigkeit oft nicht schnell genug auswei-
chen. Sie haben z.B. Schwierigkeiten beim Uberque-
ren von StraBen. Rolltreppen kénnen fiir Gehbehin-
derte zu einem Hindernis werden. Maglichkeiten
zum Ausruhen kénnen sie nicht immer nutzen, da
ihnen das Hinsetzen und Aufstehen oft schwerfalit.

Stufen, steile Rampen oder hohe Einstiege sind fiir
Rolistuhlfahrer und fiir gehbehinderte Menschen oft
kaum tiberwindbare Hindernisse.

Rollstuhlbenutzer sind in ihren Fortbewegungsmég-
lichkeiten wesentlich bestimmt von ihrer kérper-
lichen Verfassung und den Eigenschaften des Roll-
stuhls. So kénnen sie z.B. Hohenunterschiede mit

einem manuell angetriebenen Rollstuhl ohne fremde
Hilfe nur dann tiberwinden, wenn ihre Oberkérper-
beweglichkeit und die Muskelkréfte gro genug sind
sowie das Rollstuhlgewicht méglichst gering ist.

Elektrostiihle bereiten wegen ihres hohen Gewichts
oder wegen der Méglichkeit des Kippens an Kanten
oder Einstiegsstufen Probleme, die auch Helfer nicht
immer gefahrlos bewiéltigen kénnen.

Beim Uberfahren von Spalten kénnen kleine Rader
des Rollstuhls verkannten und verklemmen.

Die Rangierbewegungen eines Rollstuhls ergeben
sich hauptsdchlich aus dem Wenderadius. Sie sind
auch davon abhangig, ob die kleinen Réader vorn
oder hinten am Fahrzeug angebracht sind.

GroBere Hohenunterschiede, die durch bauliche oder
andere MaBnahmen (z.B. Aufziige, Fahrtreppen)
nicht ausgeglichen werden, schranken die Mobilitat
gehbehinderter Menschen und von Rollstuhlbenut-
zern stark ein.

Greifbehinderte Personen

Greifbehinderte Personen sind unter anderem beein-

trachtigt beim: '

o Festhalten, um sich vor Gefahren zu schiitzen
(z. B. an Haltegriffen),

e Festhalten, um sich gezielt weiter fortzubewegen
(z.B. am Treppenhandlauf),
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e manuellen Offnen von Tiiren (z.B. an WC-Einrich-
tungen),

e Bedienen von Anforderungstasten (z.B. an Auf-
zugstableaus),

e Tragen von Gepack oder

e Benutzen von Informationsbroschiiren (z.B. Ta-
schenfahrpldnen).

Die nachfolgenden Ausfithrungen beziehen sich auf
behinderte Menschen generell, zu denen auch Rheu-
mapatienten mit entsprechenden krankheitsbeding-
ten Behinderungen zu rechnen sind.

Barrierefreie Wohnungen, Gebaude und Transportmittel
Barrierefreie Wohnungen und Gebaude

Die urspriinglich als Planungsgrundlagen fiir spe-
zielle Bauten fiir Behinderte (vor rd. 25 Jahren) ge-
schaffenen Normen DIN 18024 und 18025 wurden in
den letzten Jahren vollstdndig neu erarbeitet, um
den integrativen Ansatz fiir alle Bauten im &ffent-
lichen Raum und im Wohnungsbau zu verwirklichen.
Dies kommt auch in den neuen Titeln der beiden Pla-
nungsnormen zum Ausdruck:

e DIN 18024,
Teil 1 ,Barrierefreies Bauen - Strafien, Platze,
Wege, offentliche Verkehrs- und Griinanlagen
sowie Spielplatze“,
Teil 2 ,Offentlich zugingige Gebdude und Ar-
beitsstatten”

o DIN 18025,
Teil 1 ,Barrierefreie Wohnungen” — Wohnungen
fir Rollstuhlbenutzer und
Teil 2 ,Barrierefreie Wohnungen” (fiir alle Men-
schen)

Die neue DIN 18024 liegt als abgeschlossener Ent-
wurf vor und befindet sich derzeit im abschliefenden
Abstimmungsverfahren und wird in Kiirze veréffent-
licht. Die neue DIN 18025 wurde bereits im Dezem-
ber 1992 veroffentlicht. Beide Planungsnormen be-
ricksichtigen den neuesten Stand der technischen
Lebensraumgestaltung fiir alte Menschen und Men-

schen mit Behinderungen aller Art. Die Bundesregie-

rung, die das Deutsche Institut fiir Normung e. V.
(DIN) durch sténdige aktive personelle Mitarbeit und
durch Zuwendungen unterstiitzt, war maBgeblich an
der Neufassung der beiden vorgenannten Normen
beteiligt.

Im Rahmen der bundesstaatlichen Aufgabenteilung
sind wesentliche Bereiche des Planens und Bauens
der Regelung durch Lander und Gemeinden vorbe-
halten (Landesbauordnungen, stddtebauliche Pla-
nungsentscheidungen der Gemeinden). Bei allen
Neubauten des Bundes werden beide Planungsnor-
men angewendet; bestehende Gebdude werden lau-
fend im groBen Umfang nachgebessert. Die Bundes-
regierung sieht -bei Bauobjekten in ihrem Auftrag
von den Mdéglichkeiten der Selbstbefreiung von die-
sen Normen ab.

Ergdnzend zu der Beantwortung der Fragen zum
barrierefreien Wohnen wird auf die Beschiuflemp-
fehlung und Bericht des Ausschusses fiir Raumord-
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nung, Bauwesen und Stddtebau (18. Ausschuf) vom
6. Dezember 1991 (Drucksache 12/1763) ,Wohnen
im Alter — Férderung der Selbstdndigkeit in der Ge-
meinschaft” und dazu das Plenarprotokoll 12/70 vom
16. Januar 1992 sowie auf die Antwort der Bundes-
regierung (Drucksache 12/5086) vom 7. Juni 1993 auf
die grofle Anfrage der Fraktion der SPD - Druck-
sache 12/3649 - ,Reisemdéglichkeiten fiir behinderte
Menschen” verwiesen.

Trotz der erheblichen Anstrengungen und erreichten
Verbesserungen fiir die Integration und die méglichst
selbstandige Lebensfithrung der betroffenen mobili-
tatsbehinderten Personenkreise stehen im Einzelfall
winschenswerte Erleichterungen nicht immer zeit-
bzw. situationsgerecht zur Verfiigung. Grundsétzlich
1aft sich das Ziel gesellschaftlicher Eingliederung
Behinderter bei enger und friihzeitiger Kooperation
der ,vor Ort" Verantwortlichen jedoch im hohen
MaBe verwirklichen.

Bei der Umsetzung geeigneter Mafinahmen sind
auch haushalts- und finanzpolitische Zwéange in allen
betroffenen Bereichen und auf allen Ebenen zu be-
ricksichtigen. Soweit gesellschaftliche Barrieren an-
gesprochen sind, gilt es insbesondere, die Wahrneh-
mung und das allgemeine BewuBtsein zu verstdrken,
etwa itber die Notwendigkeit und Méglichkeiten des
barrierefreien Bauens. Dem dienen gezielte Aktivita-
ten der Forschung und der Offentlichkeitsarbeit, z. B.
durch Veréffentlichungen, Informationsschriften und
Ausstellungen sowohl auf Bundesebene als auch sei-
tens der zustdndigen Landerministerien. Auf diese
Weise werden Interessenten, z.B. den Bauherren,
Hinweise und Empfehlungen zur Lebensraumgestal-
tung zur Verfiigung gestellt.

Die neue Planungsnorm DIN 18024 beriicksichtigt
sowohl den neuesten Erkenntnisstand der techni-
schen Lebensraumplanung fir alte Menschen und
Menschen mit Behinderungen aller Art als auch den
neuesten technischen Entwicklungsstand beim Fahr-
zeugbau (Schiene und StraBe), Verkehrslenkungs-
einrichtungen und von horizontalen, geneigten und
vertikalen Transportsystemen.

Umsetzung des Standards entsprechend DIN 18025 Teil 2
im sozialen Wohnungsbau

Die fiir den sozialen Wohnungsbau geltenden bun-
desgesetzlichen Vorschriften des Zweiten Woh-
nungsbaugesetzes und des Wohnungsbindungsge-
setzes enthalten Regelungen, die Behinderten - ins-
besondere auch mobilitdtsbehinderten Menschen -
den Zugang zu gefdrderten Mietwohnungen oder
zur Schaffung von Wohneigentum erleichtern. Nach
dem Zweiten Wohnungsbaugesetz ist beim Einsatz
der offentlichen Mittel zu gewdhrleisten, dai auch
der Wohnungsbau fiir Schwerbehinderte vordring-
lich geférdert wird. In der fir die Gewédhrung der
Finanzhilfen des Bundes nach Artikel 104a Abs. 4 GG
zwischen Bund und Landern jéhrlich abzuschliefen-
den Verwaltungsvereinbarung iiber die Férderung
des sozialen Wohnungsbaus wird bekraftigt, daB u.a.
dltere Menschen und Schwerbehinderte so vordring-
lich wie moéglich mit Wohnraum versorgt und daf die
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Gesichtspunkte des barrierefreien Bauens berick-
sichtigt werden sollen.

Besondere Regelungen zugunsten Behinderter rich-
ten sich zum einen auf giinstigere finanzielle Forder-
bedingungen, zum anderen auf eine Beriicksichti-
gung von behinderungsbedingten baulichen Anfor-
derungen.

So sind bei der Ermittlung des Haushaltseinkom-
mens im Rahmen der fiir den sozialen Wohnungsbau
geltenden Einkommensgrenzen gemaB dem Zweiten
Wohnungsbaugesetz des Bundes bei Schwerbehin-
derten besondere Abzugs- und Freibetrdge vorge-
sehen. Sie betragen 9000 DM bei einem Schwer-
behinderten mit einem Grad der Behinderung von
100 oder einem Grad der Behinderung von 80 bis
unter 100, falls héauslich pflegebediirftig, sowie
4 200 DM bei einem Schwerbehinderten mit einem
Grad der Behinderung unter 80, falls hduslich pflege-
bedirftig.

Daneben sind bei den baufachlichen Anforderungen
an Sozialwohnungen im Miet- und Eigentumsbereich
je nach Art und Grad der Behinderung unterstiit-
zende MaBnahmen vorgesehen, beispielsweise durch
Anerkennung von behinderungsbedingt hoherem
Wohnflachenbedarf oder bei der baulichen Gestal-
tung und der Ausstattung der Wohnungen. Der be-
hinderungsbedingte Mehrbedarf wird auch bei der
Bemessung der Forderleistungen beriicksichtigt.

Im Rahmen der durch das Grundgesetz bestimmten
Aufgabenteilung zwischen Bund und Léndermn erfolgt
die Ausgestaltung und Durchfiihrung der Woh-
nungsbauférderungsprogramme in eigener Verant-
wortung der Lander. Die bautechnischen Anforde-
rungen an Sozialwohnungen sind daher in den Woh-
nungsbauforderungsbestimmungen der Lénder fest-
gelegt.

Dies gilt auch fiir die Vorgaben zum behindertenge-
rechten oder barrierefreien Bauen im sozialen Woh-
nungsbau. Die Forderungsbestimmungen verweisen
hinsichtlich der technischen Ausfithrung von Sozial-
wohnungen iberwiegend unmittelbar, in einigen
Fdllen aber auch durch ergdanzende Bestimmungen
mit dhnlichen Vorgaben auf die DIN 18025 Teil 1
und/oder Teil 2, soweit Wohnraum fiir bestimmte Per-
sonengruppen geplant wird, z.B. fir dltere Men-
schen oder Behinderte. Diese Vorgaben haben im
einzelnen unterschiedliche Verbindlichkeit (Soll-Be-
stimmungen, Beachtens- oder Beriicksichtigungs-
pflichten). Einige Lander sehen die Gestaltung von
Mietwohnungen des sozialen Wohnungsbaus, insbe-
sondere von ErdgeschoBwohnungen, als barriere-
freie Wohnungen nach DIN 18025 Teil 2 vor, z.B.
wenn sie sich von der Lage her dafur eignen oder
wenn der Férderumfang eine bestimmte Wohnungs-
anzahl uberschreitet. In anderen Féllen ist ein be-
stimmter Prozentsatz von der Gesamtzahl der gefor-
derlen Wohnungen barrierefrei zu bauen.

Angaben iiber die Gesamtzahl barrierefreier Woh-
nungen im Bundesgebiet liegen nicht vor, da die
Bautatigkeitsstatistik fiir den Wohnungsneubau so-
wie Wohnungszdhlungen und Stichproben entspre-
chende Angaben nicht enthalten; UmbaumaBnah-

men der Eigentiumer im vorhandenen Wohnungsbe-
stand werden nicht erfat. Daher 148t sich der be-
stehende Bedarf an barrierefreien Wohnungen nicht
beziffern. Hinweise zur Zugangigkeit von Gebduden
und Wohnungen kénnen der letzten 1 %-Wohnungs-
stichprobe entnommen werden. Danach waren zum
Stichtag 30. September 1993 in Deutschland 5,5 %
der 34,4 Millionen Wohneinheiten fiir Rollstuhlbenut-
zer ohne fremde Hilfe erreichbar. Ebenso sind Anga-
ben uber den Anteil der Gebdude mit Aufzug (1,1 %)
und der Gebdude mit Gegensprechanlage (16,6 %)
verfigbar.

Verflgbare behindertengerechte Wohnungen und
Umzug in eine Behinderten- oder Alteneinrichtung

Der Bundesregierung liegen die Ergebnisse eines
Forschungsberichtes iiber Méglichkeiten und Gren-
zen selbstandiger Lebensfiilhrung in privaten Haus-
halten (MUGI) und in stationaren Einrichtungen
(MUG II) vor.

In einer Reprasentativerhebung in privaten Haus-
halten ergab sich, daB lediglich ein geringer Anteil
von Wohnungen (max. 10% der Haushalte) mit be-
hindertengerechten Ausstattungen vorhanden ist.
Dies wurde als Hinweis auf eine deutliche Unterver-
sorgung gewertet (vgl. Schriftenreihe des BMFSFJ,
Band 111.2, S. 150 Kohlhammer Verlag). In der Un-
tersuchung ,Hilfe und Pflegebediirftige in Heimen"
wurde festgestellt, daB etwa 15 % der Heimbewohner
aufgrund von ungeeigneten Wohnverhdltnissen in
ein Heim wechselten. Eine weitergehende Auf-
schlisselung hierzu ist der Bundesregierung nicht
bekannt.

Barrierefreie Transportmittel

Mit der folgenden Darstellung wird ein kurzgefaB-
ter Uberblick zum Themenkreis Mobilitatseinge-
schrankte, -behinderte/Offentlicher Verkehr gege-
ben; er ist nicht speziell auf Rheumakranke aus-
gelegt.

Aufgrund der grundgesetzlichen (Artikel 30 GG) und
der zugehdrigen gesetzlichen Regelungen (z.B. All-
gemeines Eisenbahngesetz — AEG, Schienenwege-
ausbaugesetz, Regionalisierungsgesetz, Personenbe-
forderungsgesetz — PBefG, Gemeindeverkehrsfinan-
zierungsgesetz — GVFG) sind der offentliche Perso-
nennahverkehr (OPNV) und die regionale/értliche
Verkehrsgestaltung prinzipiell in die Hand der Bun-
desldnder und der regionalen Gebietskorperschaften
(Landkreise, Stadte und Gemeinden) gegeben. Der
Bund hat iiber diese Gesetze nur noch einen be-
grenzten EinfluB. Die Bundesldnder haben die je-
weils verbindlichen Regelungen in landesspezifi-
schen Nahverkehrs-Gesetzen festgeschrieben, die
uber Behindertenklauseln die Anspriiche mobilitéts-
behinderter Fahrgaste auf eine mdglichst barriere-
freie Gestaltung von Verkehrsmitteln und -anlagen
sichern. Es ist damit Sache der Verkehrs- und Bau-
lasttrager, fur die Ausgestaltung der Verkehrsbauten,
der Verkehrsmittel und des Verkehrsangebotes zu
sorgen.
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Mit der seit dem 15. November 1994 wirksamen An-
derung des Artikels 3 GG - ,Niemand darf wegen
seiner Behinderung benachteiligt werden” (Artikel 3
Abs. 3 Satz 2 GG) - sind auch alle gesetzlichen Be-
stimmungen und sonstigen Vorschriften, die den Ver-
kehr, seine Fahrzeuge und Anlagen betreffen, so an-
zuwenden, daf Diskriminierungseffekte vermieden
werden.

Es kommt darauf an, behinderten und mobilitatsein-
geschrankten Personen eine umfassende, selbstver-
standliche Teilnahme an den Verkehrsangeboten zu
ermoglichen. Dies ist die Haltung der Bundesregie-
rung, die ausfihrlich z.B. in den Antworten auf die
GroBen Anfragen ,Reiseméglichkeiten fir behin-
derte Menschen” (Drucksache 12/3649) und ,Ar-
beitswelt und Behindertenpolitik” (Drucksache 12/
2441) sowie im Dritten Bericht der Bundesregierung
.Die Lage der Behinderten und die Entwicklung der
Rehabilitation” (Drucksache 12/7148) dargelegt wur-
de.

Integration der Behinderten und Mobilitatseinge-
schrankten bedeutet damit:

— Das mit weit iiber 20 % anzusetzende Verkehrsteil-
nehmer-/Fahrgastpotential ist nicht mehr isolier-
bare TeilgréBe des Gesamtpotentials.

— Es miissen deshalb die Voraussetzungen fir eine
weitgehende und madglichst selbstdandige Teil-
nahme an den allseits iblichen Verkehrsange-
boten geschaffen werden.

- Ein burgerfreundliches Verkehrssystem, das auch
auf die Nutzung durch behinderte und mobilitéts-
eingeschrankte Biirger ausgelegt ist, mul} die Be-
diirfnisse aller beachten und Optimierungen zu-
gunsten einzelner Gruppen vermeiden.

— Das Prinzip der weitgehenden Barrierefreiheit
bzw. entsprechender technischer Ausgleichslésun-
gen ist geeignet, behinderten und mobilitatsein-
geschrankten Menschen die Teilhabe am offent-
lichen Verkehr zu ermoéglichen bzw. zu erleichtern.

— Im Bereich des offentlichen Personennahverkehrs
(OPNV) ist die neue Technologie - die Niederflur-
technik - die zukunftsweisende Losung; ihre Vor-
teile werden aber nur dann voll wirksam, wenn
der Systemzusammenhang Fahrzeug - Halte-
stelle/Haltestellenumfeld gewahrt wird.

— Weitreichende Barrierefreiheit kommt allen Ver-
kehrsteilnehmern zugute, steigert die Nutzungs-
qualitat der Verkehrsanlagen und erhoht die At-
traktivitdt und Effektivitdt der Verkehrsmittel.

Aufgrund der Zusténdigkeitsverteilung sind die
unmittelbaren EinfluBmoéglichkeiten der Bundes-
regierung begrenzt (OPNV: Lander und Gemeinden;
Eisenbahnverkehr (insbesondere Fernverkehr):
Deutsche Bahn AG; Luftverkehr, Binnenschiffahrts-
und Seeschiffahrtsverkehr: autonome Gesellschaf-
ten).

Gleichwohl hat die Bundesregierung z.B. fiir folgen-
des gesorgt:

- Behindertenklauseln wurden in die Eisenbahn-
Bau- und Betriebsordnung (§ 2 Abs. 3 EBO), in die
Verordnung iber den Bau und Betrieb der Stra-
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Benbahnen (§ 3 Abs. 5 BOStrab) und in das Ge-
meindeverkehrsfinanzierungsgesetz (§ 3 Nr. 1d
GVFQG) aufgenommen; in der neu zu schaffenden
Magnetschwebebahn-Bau- und Betriebsordnung
(MbBO) wird eine entsprechende Regelung ent-
halten sein.

— Eine Reihe von Park- und Haltesonderrechte fiir
Behinderte sind in der StraBen-Verkehrs-Ordnung
(StVO) festgeschrieben.

—. Mit dem ,Leitfaden fiir die behindertengerechte
Ausstattung von Binnenfahrgastschiffen”, dessen
Entwurf vom Bundesministerium fiir Verkehr (BMV)
unter Beteiligung der Behindertenverbande stammt,
ist seit etwa 5 Jahren ein Regelwerk der UN-Wirt-
schaftskommission fir Europa (ECE) giiltig.

— Die IMO (Internationale Seeschiffahrtsorganisa-
tion der UN) hat unter Beteiligung des Bundesver-
kehrsministerium ,Empfehlungen fiir Verbesse-
rungen im Reiseverkehr behinderter Menschen”
beschlossen, die seit 1991 in Kraft sind. In der IMO
wurden zudem unter Beteiligung des Bundesver-
kehrsministerium und eines Vertreters der Arbeits-
gruppe ,Behindertengerechte Umweltgestaltung”
der Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation
,Empfehlungen fiir den Bau und Betrieb von
Schiffen im Hinblick auf altere und behinderte
Fahrgéste” beraten und verabschiedet.

— Far den Luftverkehr wird z. Z. unter Beteiligung

des BMV im Rahmen der European Civil Aviation
Conference (ECAC) an Empfehlungen fir dessen
behindertengerechte Gestaltung gearbeitet.

— Das BMV beteiligt sich an den MaBnahmen, die
sich aufgrund des Resolutionsauftrags des EG-Ra-
tes von 1991 fur ein Aktionsprogramm aus dem
Kommissionsentwurf von 1994 ergeben, namlich
an Aktivitaten

- fur die Erarbeitung von Rechtsvorschriften mit
Mindestanforderungen (z. B. fiir OPNV- und Rei-
sebusse, gegenseitige Anerkennung von Behin-
dertenparkausweisen),

— zur Koordinierung von Forschungsprogrammen
[z.B. COST") 322 ,Niederflurbusse”, COST 335
»Zugang zu Schienenverkehrssystemen”],

- zur Zusammenarbeit bei Informationsprogram-
men (z.B. Ableitungen fiir Verkehrsinforma-
tionsdienste aus den Untersuchungen in New-
castle, Barcelona, Lyon und Wuppertal).

— Das europdische Forschungskoordinationsprojekt
COST 322 ,Niederflurbusse”, das von der Bundes-
republik Deutschland initiiert wurde, biindelt die
Forschungs- und Entwicklungserkenntnisse sowie
die praktischen Erfahrungen zum Niederflurbus-
Verkehrssystem; der Endbericht liegt vor.

— Ein neues COST-Projekt 335, an dem die Bundes-

republik Deutschland aktiv beteiligt ist, soll den
«Zugang zu Schienenverkehrssystemen” auch im
Hinblick auf mobilitdtsbehinderte Reisende be-
handeln.

) Europaische Zusammenarbeit auf dem Gebiet der wissen-

schaftlichen und technischen Forschung.
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Das BMV hat im Rahmen des Forschungsprogramms
Stadtverkehr eine Reihe von Forschungsprojekten
zugunsten Behinderter und Mobilitdtseingeschrank-
ter initiiert und finanziert (Stddtestudien, Haltestel-
lenum- und -neubau, Blinden-Informations- und Leit-
system, Anforderungen an fahrgastfreundliche und
behindertengerechte Verkehrsmittel, behinderten-
freundliche Informationssysteme usw.). Die Ergeb-
nisse dieser Forschungs- und Entwicklungsarbeiten
werden in geeigneter Weise veroffentlicht.

Im April 1992 erschien z.B. eine Handreichung des
BMV fir die Praktiker vor Ort ,Niederflur-Verkehrs-
system: Gestaltung von Haltestellen in den alten und
neuen Bundesldndern”, bei zwei Seminaren in Dres-
den und Liubeck wurden die Ergebnisse der zugrun-
deliegenden Forschungsarbeiten vermittelt.

Im Dezember 1992 wurde das Handbuch ,Birger-
freundliche und behindertengerechte Gestaltung des
StraBenraums” bei der Bundesanstalt fiir StraBen-
wesen in Bergisch Gladbach vorgestellt und mit
20 000 Exemplaren an die ortlich zustdndigen Planer
und Bauausfithrenden weitergegeben.

1994 erschien eine praxisorientierte Zusammenfas-
sung des Forschungsprojektes ,Empfehlungen zur
flaichenhaften Verkehrsberuhigung stddtischer Teil-
gebiete in den neuen Bundesldndern”, in dem die
Belange mobilitdtseingeschrankter und behinderter
Personen besonders beriicksichtigt wurden.

Gegenwartig wird im Auftrag des BMV an einem
Handbuch ,Biirgerfreundliche und behindertenge-
rechte Gestaltung von Haltestellen des 6ffentlichen
Personennahverkehrs" gearbeitet; es soll nochin die-
sem Jahr veroffentlicht werden.

Der Beauftragte der Bundesregierung fiir die Be-
lange der Behinderten koordiniert derzeit das von
den beteiligten Bundesministerien fur Wirtschaft,
Gesundheit und Verkehr vergebene Forschungspro-
jekt , Tourismus fiir behinderte Menschen”, an dem
auch das Bundesministerium fiir Raumordnung, Bau-
wesen und Stadtebau mitwirkt.

Mit diesem aus 3 Teilen bestehenden Forschungsvor-
haben kommt die Bundesregierung ihrer Ankiindi-
gung in der Antwort zu Frage 59 der GroBen Anfrage
.Arbeitswelt und Behindertenpolitik“ (Drucksache
13/2441) nach und erfiillt damit die entsprechenden
BeschluBempfehlungen des Deutschen Bundestages
{Drucksachen 11/8213 [neu] und 12/7993).

Pflege- und Hilfsbedurftigkeit bei Rheumakranken

Die folgenden Ausfithrungen beziehen sich i.d.R.
allgemein auf pflege- und hilisbedurftige Kranke,
nicht speziell auf Rheumapatienten.

Die Leistungen der Pflegeversicherung werden un-
abhdngig von Art und Ursache der Erkrankung oder
Behinderung bei Vorliegen bestimmter Vorausset-
zungen gewahrt. Hierzu ist neben der Mitgliedschaft
bzw. Familienversicherung in einer Pflegekasse not-

wendig, daB der Medizinische Dienst Pflegebediirf-
tigkeit festgestellt und den Pflegebediirftigen einer
Pflegestufe zugeordnet hat.

Rheumakranke und mobilitditsbehinderte Menschen
erhalten dann Leistungen der Pflegeversicherung,
wenn mindestens die Voraussetzungen der erheb-
lichen Pflegebediirftigkeit nach § 15 Abs.1 Nr. 1
SGB XI erfiillt sind. Dazu muB mindestens taglicher
Hilfebedarf bei wenigstens zwei der im Gesetz ge-
nannten Verrichtungen aus den Bereichen der Kor-
perpflege, der Erndhrung oder der Mobilitdt sowie
zusétzlich mehrfach in der Woche hauswirtschaft-
licher Versorgungsbedarf bestehen.

In § 15 Abs. 3 SGB XI ist festgelegt, daB der Zeitauf-
wand, den ein Familienangehoriger oder eine andere
nicht als Pflegekraft ausgebildete Pflegeperson fiir
die erforderlichen Leistungen der Grundpflege und
hauswirtschaftlichen Versorgung benétigt, wochent-
lich im Tagesdurchschnitt in Pflegestufe I mindestens
90 Minuten, fur die Pflegestufe II mindestens 3 Stun-
den und fir die Pflegestufe III mindestens 5 Stunden
betragen muB. Dabei miissen die Hilfeleistungen bei
der Grundpflege (Korperpflege, der Ernahrung oder
der Mobilitdt) gegeniiber der hauswirtschaftlichen
Versorgung uberwiegen. In Pflegestufe I missen auf
die Grundpflege mindestens 45 Minuten, in Pflege-
stufe II mindestens 2 Stunden und in Pflegestufe III
mindestens 4 Stunden entfallen.

Wer korperlich, geistig oder seelisch auf Dauer we-
sentlich behindert ist oder wem eine solche Behinde-
rung droht, hat Anspruch auf Leistungen der Einglie-
derungshilfe fiir Behinderte nach dem Bundessozial-
hilfegesetz (BSHG), soweit die Hilfe nicht von einem
vorrangig verpflichteten Leistungstrager - wie Kran-
kenkasse, Rentenversicherung oder Arbeitsverwal-
tung - gewéhrt wird. In den neuen Bundesldndern
héngt die Eingliederungshilfe derzeit noch davon ab,
daB die im Einzelfall erforderlichen sozialen Dienste
und Einrichtungen vorhanden oder erreichbar sind.

MaBnahmen der Eingliederungshilfe fiir Rheuma-
kranke bzw. mobilititsbehinderte Menschen sind
nach § 40 BSHG vor allem:

- Arztliche Behandlung oder sonstige &rztlich ver-
ordnete MaBnahmen zur Verhiitung, Beseitigung
oder Milderung der Behinderung. Hierzu gehort
die gesamte Krankenbehandlung ambulant oder
im Krankenhaus einschl. Arzneien und Heilmittel,
Bestrahlungen, Kuren in geeigneten Kur- oder
Badeorten sowie drztlich verordnete Heilgym-
nastik.

— Versorgung mit Korperersatzstiicken sowie mit or-
thopddischen oder anderen Hilfsmitteln. Zu den
Hilfsmitteln kann in besonders gelagerten Einzel-
féllen auch ein Kraftfahrzeug gehoren. Der Behin-
derte muB wegen der Art und Schwere seiner Be-
hinderung vor allem zur Berufsausiibung oder zu
seiner Ausbildung auf die regelmdBige Benutzung
eines Kraftfahrzeuges angewiesen sein. Diese Hil-
fe kann auch als Darlehen gewahrt werden.

- Hilfe zu der im Einzelfall méglichen schulischen
und beruflichen Ausbildung und zur Erlangung
eines Platzes im Arbeitsleben. Zu diesen Hilfen
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gehort vor allem die in Erganzung des Schulunter-
richts notwendige Heil- oder sozialpadagogische
Betreuung in einer Tagesstdtte oder in einem
Heim einschl. der notwendigen Fahrtkosten dort-
hin.

Die Hilfe auf Erlangung eines Arbeitsplatzes auf
dem allgemeinen Arbeitsmarkt ist eine vorrangige
Aufgabe der Arbeitsverwaltungen und der Haupt-
fiirsorgestellen nach dem Arbeitsférderungsgesetz
und dem Schwerbehindertengesetz.

— Hilfe zur Beschéaftigung in einer Werkstatt fiir Be-
hinderte ist Behinderten zu gewéhren (Rechtsan-
spruch gemaB § 41 Abs. 1 BSHG), bei denen we-
gen Art oder Schwere ihrer Behinderung Arbeit
und berufsfordernde MaBnahmen mit dem Ziel
der Eingliederung auf dem allgemeinen Arbeits-
markt nicht in Betracht kommen, die aber die Vor-
aussetzungen fiir eine Beschéftigung in einer
Werkstatt flir Behinderte erfiillen (Aufnahme-
voraussetzungen). Die Hilfe in einer sonstigen, der
Werkstatt fiir Behinderte vergleichbaren Beschaf-
tigungsstatte kann gewahrt werden.

— Hilfe bei der Beschaffung und Erhaltung einer
Wohnung, die den besonderen Bediirfnissen des
Mobilitatsbehinderten entspricht. Diese Hilfe um-
faBt auch die notwendigen Umbauten zur behin-
dertengerechten Gestaltung einer Wohnung, wie
z.B. den Bau einer Rampe fiir Rollstuhlfahrer,
Beseitigung von Schwellen, Verbreiterung von
Turen.

— Hilfe zur Teilnahme am Leben in der Gemein-
schaft. Hierzu gehéren u. a. Besuche von Veran-
staltungen, die Mitgliedschaft in einem Verein,
Kauf von Biichern und Zeitungen sowie Fernse-
hen, wenn wegen der Schwere der Behinderung
anders eine Teilnahme am Leben in der Gemein-
schaft nicht oder nur unzureichend méglich ist. In
Féllen besonders schwerer Behinderung kénnen
auch die Kosten fiir die monatliche Grundgebiihr
des Telefons ibernommen werden.

Erfordern die MaBnahmen der Eingliederungshilfe
die Begleitung des Behinderten, kénnen auch hierfur
die Kosten getragen werden.

Begutachtungsverfahren fiir Pflegebedurftigkeit
nach dem SGB XI

Das SGB XI stellt in den Mittelpunkt der Pflegebe-
dirftigkeit den Hilfebedarf bei den regelméaBig wie-
derkehrenden Verrichtungen des taglichen Lebens
aus den Bereichen der Korperpflege, der Ernahrung,
der Mobilitat sowie der hauswirtschaftlichen Versor-
gung- und zwar unabhéangig von den zugrundelie-
genden Erkrankungen. Hinzu kommt die Haufigkeit
des Hilfebedarfes sowie der Zeitaufwand fiir die Pfle-
ge durch einen Angehorigen (§¢ 14, 15 SGB XI). Mit
diesen Merkmalen zur Feststellung der Pflegebe-
dirftigkeit wird auch den besonderen Anforderun-
gen rheumakranker Menschen Rechnung getragen.

Eine Erhebung des Biometrischen Zentrums Nord/
Liitbeck auf der Grundlage von rd. 320 000 Erstgut-
achten der Medizinischen Dienste der Krankenver-
sicherung Berlin/Brandenburg, Bremen, Mecklen-
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burg-Vorpommern, Niedersachsen und Schleswig-
Holstein ergibt z. B. fiir die Diagnose ,Primér-chroni-
sche-Polyarthritis und sonstige entziindliche Polyar-
thropathien" (ICD 714), daB 4 856 Antrage im Zeit-
raum von Januar 1995 bis Juli 1996 wegen dieser Er-
krankungen gestellt wurden. Hiervon wurden 3 414
Antrage (70,3 %) befiirwortet. Die Verteilung auf die
Pflegestufen war wie folgt:

Pflegestufe I 54,0%
Pflegestufe II 34,4%
Pflegestufe III 11,6 %

Fiir die Diagnose ,Osteoarthrose” und entsprechende
Affektionen (ICD 715) wurden 40 147 Antrdge ge-
stellt; 22 821 Antrage wurden befiirwortet. Die Ver-
teilung auf die Pflegestufen war wie folgt:

Pflegestufe I 64,1 %
Pflegestufe II 28,9 %
Pflegestufe III 7,0 %

Nach §18 Abs.3 SGBXI soll der Medizinische
Dienst, soweit der Versicherte einwilligt, die behan-
delnden Arzte des Versicherten, insbesondere die
Hausarzte, in die Begutachtung einbeziehen und
arztliche Auskiinfte und Unterlagen iiber die fiir die
Begutachtung der Pflegebediirftigkeit wichtigen Vor-
erkrankungen sowie Art, Umfang und Dauer der
Hilfebediirftigkeit einholen. Auch fiir rheumakranke
Patienten gilt somit, daB die behandelnden Arzte
unter den genannten Voraussetzungen in die Begut-
achtung einbezogen werden sollen.

Zu der Qualifikation der arztlichen Gutachter des
Medizinischen Dienstes der Krankenversicherung
(MDK) im Rahmen des Begutachtungsverfahrens fiir
die Pflegebediirftigkeit wird auf die Ausfiihrungen
zum MDK im Themenschwerpunkt I verwiesen.

Nach § 18 Abs. 2 SGB Xl ist die Untersuchung durch
den Medizinischen Dienst in angemessenen Zeitab-
standen zu wiederholen. Der einzelne Gutachter hat
die Méglichkeit, den geeigneten Zeitpunkt fiir eine
Wiederholungsbegutachtung in dem Gutachtenfor-
mular festzulegen. Hiermit ist den sehr unterschied-
lichen Krankheitsverlaufen gerade von Menschen
mit Rheuma besser Rechnung zu tragen als durch
die Vorgabe einer generellen Wiederholungsunter-
suchung in festen Zeitabstanden. Auch hat der Ver-
sicherte die Méglichkeit, bei einer Verschlimmerung
seines Hilfebedarfes zu jeder Zeit einen Antrag auf
Hoherstufung zu stellen.

Bei sich aufgrund des Krankheitsbildes verdndern-
den Pflegesituationen, die u.U. schubweise auftre-
ten, erfolgt nach Mitteilung der Spitzenverbande der
gesetzlichen Krankenkassen eine entsprechende Be-
ricksichtigung bei der Feststellung der Pflegebe-
dirftigkeit. Ausgehend vom individuellen Krank-
heitsbild wird seitens des Gutachters der Hilfebedarf
nach § 14 Abs. 4 SGB XI fiir einen ldngeren Zeit-
raum - ggf. unter Beriicksichtigung eines Pflegetage-
buches - festgestellt.

Nach § 275 Abs. 5 SGB V sind die Arzte des Medi-
zinischen Dienstes bei der Wahrnehmung ihrer medi-
zinischen Aufgaben nur ihrem &arztlichen Gewissen
unterworfen. Die Unabhédngigkeit der &rztlichen Ent-
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scheidungen ist damit vom Gesetzgeber selbst fest-
gelegt. Der Bundesregierung liegen keine Erkennt-
nisse daruber vor, dafl die Unabhdngigkeit des Gut-
achterurteils in irgendeiner Weise gefahrdet ware.

Leistungen der Pflegeversicherung
bei selbstorganisierter Pflege

Die Pflegeversicherung erbringt ihre Leistungen auf
der Grundlage des fiir diese Versicherung geltenden
Rechts (SGB XI). In Féllen, in denen Pflegebedurftige
ihre Pflege und Betreuung selbst organisieren und zu
diesem Zweck andere Personen beschaftigen (sog. Ar-
beitgebermodelle), handelt es sich nach dem Recht
der Pflegeversicherung um selbst beschaffte Pflege,
fir die die Pflegeversicherung Pflegegeld nach § 37
SGB XI gewdhrt. Die Gewdhrung von Sachleistungen
ist nicht moglich, weil sich diese sog. Arbeit-
gebermodelle nicht in das Sachleistungssystem der
Pflegeversicherung einordnen lassen. Die Inanspruch-
nahme von Sachleistungen setzt voraus, dal die Lei-
stungen durch eine zugelassene Pflegeeinrichtung
erbracht werden. Dies ist bei den Assistenten eines
pflegebediirftigen Behinderten regelmaBig nicht der
Fall. Diese Voraussetzung kann auch nicht dadurch
umgangen werden, daBl der Behinderte als Arbeit-
geber der Assistenten eine ,Einrichtung” griindet, die
die eigene Pflege sicherstellt. Mit der Zahlung von
Pflegegeld leistet die Pflegeversicherung in vollem
Umfang die finanzielle Unterstiitzung, die ihr unter
Beachtung ihrer Strukturprinzipien in Fdllen selbst
sichergestellter Pflege moglich ist. Das sog. Arbeit-
gebermodell wurde bis zum Inkrafttreten der lei-
stungsrechtlichen Regelungen der Pflegeversicherung
allein im Rahmen der Sozialhilfe abgewickelt.

Durch das 1. SGB XI-AndG sind Regelungen getrof-
fen worden, die die Fortfuhrung des sog. Arbeit-
gebermodells ermdglichen sollen. Reicht das in sol-
chen Fdllen von der Pflegeversicherung gezahlte
Pflegegeld zur Finanzierung der beschaftigten Pfle-
gepersonen nicht aus, soll der Pflegebedirftige einen
Anspruch auf erganzende Leistungen der Hilfe zur
Pflege nach dem Bundessozialhilfegesetz (BSHQG)
haben. Nach § 69c Abs. 4 BSHG kann der Pflege-
bediirftige nicht auf die Inanspruchnahme von Sach-
leistungen der Pflegeversicherung verwiesen wer-
den, wenn er seine Pflege durch von ihm beschaf-
tigte besondere Pflegekrafte sicherstellt. In diesem
Falle ist aber das von der Pflegeversicherung anstelle
der Pilegesachleistung gezahlte Pflegegeld nach § 37
SGB XI auf die Leistung des Sozialhilfetragers nach
§ 69b Abs. 1 BSHG voll anzurechnen. Pflegebediirf-
tige Behinderte, die vor dem 1. Mai 1996 im Rahmen
des von ihnen praktizierten Arbeitgebermodells
Sachleistungen ihrer Pflegekasse erhalten haben,
sollen diese Leistungen zur Wahrung des Besitzstan-
des auch weiterhin erhalten.

Mit diesen gesetzlichen Regelungen ist gewadhrlei-
stet, dal Mobilitdtsbehinderte wie auch andere Pfle-
gebediirftige die Selbstorganisation ihrer Pflege fort-
fiihren konnen. Ob und in welchem Umfang Mobili-
tatsbehinderte die Selbstorganisation ihrer Pflege
aufgegeben haben, ist der Bundesregierung nicht
bekannt.

Pflege in betreuten Wohnanlagen

Leistungen der Pflegeversicherung durfen nur durch
zugelassene Pflegeeinrichtungen erbracht werden
(§ 72 SGB XI). Die Spitzenverbdnde der Pflegekas-
sen, die Bundesarbeitsgemeinschaft der iliberort-
lichen Trager der Sozialhilfe, die Bundesvereinigung
der kommunalen Spitzenverbande und die Vereini-
gungen der Trager der Pflegeeinrichtungen auf Bun-
desebene vereinbaren gemeinsam und einheitlich
Grundsdtze und MaBstabe fir die Qualitat und die
Qualitdtssicherung der ambulanten und stationdren
Pflege sowie fiur das Verfahren zur Durchfithrung
von Qualitatspriffungen. Sie arbeiten dabei mit dem
Medizinischen Dienst der Spitzenverbdnde der Kran-
kenkassen, den Verbdnden der Pflegeberufe und
den Verbdanden der Behinderten eng zusammen.
Nach § 80 Abs. 2 Satz 1 SGB XI sind die zugelasse-
nen Pflegeeinrichtungen verpflichtet, sich an MabB-
nahmen zur Qualitdtssicherung zu beteiligen.

Die bereits verabschiedeten Qualitatsrichtlinien enthal-
ten jedoch keine besonderen Vorschriften fir betreute
Wohnanlagen. Grundsatzlich ist der Begriff ,betreutes
Wohnen" (noch) nicht geschiitzt. Es gibt deshalb kei-
nen allgemein verbindlichen Konsens iiber Art, Um-
fang oder Struktur der damit verbundenen Betreuungs-
und Dienstleistungsangebote. Das Problem der Quali-
tatssicherung des betreuten Wohnens hat sich in den
bisherigen Diskussionen und Untersuchungen als ein
umfassendes und komplexes Thema erwiesen.

Da die Zahl der betreuten Wohnungen zunehmend
steigt, gibt es auf Lénderebene vielfache Bestrebun-
gen, MaBnahmen der Qualitdtssicherung zu installie-
ren. In Baden-Wirttemberg sind inzwischen Kriterien
fur ein landeseinheitliches Qualitdtssiegel ,Betreutes
Wohnen fiir Senioren” entwickelt und im Oktober 1995
eingefiihrt worden. Ein Handbuch, das die Mindestan-
forderungen festlegt, dient als Leitfaden fur interne
Qualitdtssicherung und stellt eine Planungsgrundlage
fur Kommunen, Bau- und Betriebstrager dar. Das be-
deutet, daB auch Anforderungen an Dienstleistungs-
erbringer definiert werden. Stadte und Gemeindetag
fungieren als Herausgeber dieses Zertifikats.

In der Sozialhilfe gibt es keine allgemein verbind-
lichen Qualitatsstandards in betreuten Wohnanlagen.
Aufgrund des Gesetzes zur Reform des Sozialhilfe-
rechts vom 23. Juli 1996 gilt aber bei der Hilfe in Ein-
richtungen ab 1. Januar 1999 ein weiterentwickeltes
Finanzierungssystem mit Vergutung von Leistungen
und Qualitdtssicherung. Fiir einen Wettbewerb und
zur Herstellung der Vergleichbarkeit der Leistungen
sind auf Bundesebene Empfehlungen der Vereinba-
rungspartner und auf Landesebene Rahmenvertrage
sowie zwei Bundesverordnungen fiir die Konkretisie-
rung der Ermittlung der Verglitungen vorgesehen.

Die individuelle Hilfegestaltung hat sich bei der Hilfe
in Einrichtungen nach dem Inhalt der Vereinbarun-
gen mit dem Einrichtungstrdger zu richten. Der So-
zialhilfetrager ist nur dann verpflichtet, Kosten fir
die Hilfe in einer Einrichtung zu iibernehmen, wenn
er mit dem Trdger der Einrichtung eine Vereinbarung
uber die Leistung und den dafiir zu entrichtenden
Pflegesatz abgeschlossen hat. Mit dem Zweiten Ge-
setz zur Umsetzung des Spar-, Konsolidierungs- und
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Wachstumsprogramms (2. SKWPG) wurde ab 1. Juli
1994 das bisher weitgehend praktizierte Selbstko-
stendeckungsprinzip durch ein System leistungsge-
rechter Entgelte abgelost. Vorauskalkulierte Pflege-
satze werden seitdem ebenso zwingend vorgeschrie-
ben wie Festlegungen in der Pflegesatzvereinbarung
iber Inhalt, Umfang und Qualitat der von der Ein-
richtung zu erbringenden Leistung als auch Moéglich-
keiten der Prifung durch den Trager der Sozialhilfe.

Versorgungslage bei den ambulanten Pflege- und
Betreuungsdiensten fur Mobilitatsbehinderte und der
individuellen Schwerstbehindertenbetreuung (ISB)

Nach Kenntnis der Bundesregierung hat sich seit
1987 die Versorgungslage bei den ambulanten
Pflege- und Betreuungsdiensten fur Mobilitatsbehin-
derte positiv weiterentwickelt. Die Versorgungslage
ist nach den vorliegenden Mitteilungen der Lander
insgesamt als angemessen und bedarfsgerecht anzu-
sehen. Zur Frage des bedarfsgerechten Ausbaus der
individuellen Schwerstbehindertenbetreuung (ISB)
werden in den vorliegenden Berichten der Lander
keine aktuellen und offensichtlichen Probleme dar-
gestellt. In Baden-Wrttemberg wird der Ausbau der
ISB derzeit als bedarfsgerecht angesehen. Aus Sicht
der Hansestadt Hamburg wird jedoch befirchtet, da
aufgrund der veranderten Finanzierung und der Ver-
kirzung der Dienstzeit fir Zivildienstleistende das
ISB-Angebot zurickgehen konnte.

Auch nach Einschdtzung der Bundesregierung ist ein
bedarfsgerechter Ausbau der ISB vorhanden. Ein Teil
der die ISB leistenden ambulanten Pflege- und Be-
treuungsdienste hat die Voraussetzungen zur Aner-
kennung als ambulante Pflegeeinrichtung im Sinne
von § 71 Abs. 1 SGB XI erfiillt und kann als zugelas-
sene Pflegeeinrichtung Leistungen der ambulanten
Pflege nach der Pflegeversicherung erbringen. Der
Teil der ISB-Dienste, der die Voraussetzungen des
§ 71 Abs. 1 SGB XI nicht erfiillt, bleibt weiterhin auf
Kooperationsvertrage mit zugelassenen ambulanten
Pflegediensten angewiesen.

Die individuelle bedarfsgerechte Pflege wird auch
kunftig neben der Gewéahrung von Pflegegeld nach-
rangig durch die Sozialhilfe sichergestellt.

Ein Beispiel fir die positive Weiterentwicklung der
Versorgungslage bei den ambulanten Pflege- und
Betreuungsdiensten fiir Mobilitatsbehinderte bietet
der Freistaat Bayern. Mit dem Inkrafttreten der Richt-
linie ,Forderung der Offenen Behindertenarbeit”
konnte in der Zwischenzeit ein nahezu flachendek-
kendes Netz an ambulanten Beratungs- und Betreu-
ungsdiensten aufgebaut werden; diese Dienste ste-
hen grundsétzlich allen Gruppen von behinderten
und chronisch kranken Menschen aller Altersstufen
offen. Gerade auch Mobilitatsbehinderte konnen die
Leistungen dieser Dienste in Anspruch nehmen.

Das Angebot dieser Dienste umfaft derzeit folgende
Bereiche:

- Informationen und Beratung zu allen Fragen des
taglichen Lebens, Vermittlung von Hilfen,

- psychosoziale Beratung und Betreuung der be-
hinderten bzw. chronisch kranken Menschen und
deren Familien,
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- Pflege und Betreuung,
- familienentlastende Dienste,

- Organisation und Durchfithrung von Freizeit- und
Begegnungsmafinahmen,

— SchulungsmaBnahmen fur behinderte Menschen
und ihre Familien.

Daruber hinaus gibt es fir spezielle Gruppen von be-
hinderten Menschen mit einem besonderen Bera-
tungs- und Betreuungsaufwand sog. Uiberregionale
Dienste der Offenen Behindertenarbeit, die entweder
auf der Ebene der bayerischen Bezirke bzw. auf Lan-
desebene arbeiten.

Auch die Deutsche Rheuma-Liga, Landesverband
Bayern e.V., betreibt einen tlberregionalen Dienst
der Offenen Behindertenarbeit auf Landesebene,
dessen Hauptaufgabe vor allem die Beratung und
Betreuung der vielen Arbeitsgemeinschaften fur
Rheumakranke in Bayern und die fachliche Betreu-
ung ehrenamtlicher Helfer ist.

In anderen Landern stellt sich die Versorgungslage
im Bereich der ambulanten Pflege- und Betreuungs-
dienste im einzelnen wie folgt dar:

Die Versorgungslage in Baden-Wirttemberg ist als
zufriedenstellend zu bezeichnen. Bisher schon haben
hilfe- und pflegebedurftige Rheumakranke in vielen-
Fallen ihre Versorgung selbst organisiert und sind
nicht mehr unmittelbar auf profesionelle ambulante
Pflege- und Betreuungsdienste angewiesen. Auch
von kommunaler Seite werden keine Defizite berich-
tet. Der Ausbau der ISB wird derzeit als bedarfsge-
recht angesehen. Allerdings bestehen teilweise noch
Probleme in der Finanzierung, da Landeszuschiisse
in diesem Bereich nicht gewidhrt werden sollen. Seit
in Baden-Wirttemberg jedoch fiir ISB-Dienste die
Moglichkeit besteht, mit den Pflegekassen abzurech-
nen, ist auch in der Frage der Finanzierung eine Ent-
spannung eingetreten.

Die Versorgung mit Pflegeleistungen nach dem
SGB XI ist in Mecklenburg-Vorpommern flachen-
deckend gewdhrleistet.

Hinsichtlich des bedarfsgerechten Ausbaus der indi-
viduellen Schwerstbehindertenbetreuung fir Rheu-
makranke liegen dem Land Mecklenburg-Vorpom-
mern keine Untersuchungen vor.

In Nordrhein-Westfalen sind unter den durch die
Pflegeversicherung erweiterten Refinanzierungs-
moglichkeiten eine hohe Zahl neuer Pflegedienste
gegrindet worden. Die Notwendigkeit eines weite-
ren Ausbaus der Infrastruktur im ambulanten Be-
reich wird daher gegenwidrtig nicht gesehen. Zur
Frage des bedarfsgerechten Ausbaus der ISB liegen
keine Erkenntnisse vor.

Seit Einfuhrung der ambulanten Pflegeversicherungs-
leistungen zum 1. April 1995 hat sich die Anzahl der
ambulanten, auf der Grundlage des bundesrechtlichen
Pflegeversicherungsgesetzes tatigen Pflegedienste im
Land Sachsen-Anhalt stark vergrofert. Hinsichtlich
der individuellen Schwerstbehindertenbetreuung sind
in Sachsen-Anhalt keine Probleme bekannt.

Das Land Schleswig-Holstein und die Kommunen un-
terstitzen eine Vielzahl von ambulanten Diensten im
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sozial- und gesundheitspflegerischen Bereich. Diese
Hilfen sind schwerpunktmaBig auf alte Menschen
ausgerichtet, erbringen vielfach aber auch Leistungen
an (mobilitdts-)behinderten Menschen. Sie sorgen
dafir, daB behinderte Menschen in ihrer hauslichen
und familiaren Umgebung bleiben kénnen und unter-
stiitzen die Selbsthilfe der behinderten Menschen und
ihrer Angehoérigen. Die Versorgungslage in Schles-
wig-Holstein ist angemessen und bedarfsgerecht.

In Bayern gibt es zu der speziellen Fragestellung der
ISB weder genaue Zahlen noch Erfahrungswerte.
Von den zum Stand 15. Juni 1996 genehmigten 8 481
Platzen fir Individuelle Schwerstbehindertenbetreu-
ung waren 4 008 belegt. Wie viele davon tatsdchlich
rheumakranken Menschen zugute kamen, ist nicht
feststellbar. Auch sagen diese Zahlen nichts iiber den
Bedarf an ISB-Platzen und dessen Befriedigung aus.

Psychosoziale Betreuung von Rheumakranken

In der Begriindung zum Gesundheitsreformgesetz
1989 ist ausdrucklich darauf hingewiesen worden,
daB psychosoziale Manahmen nicht zum Leistungs-
katalog der gesetzlichen Krankenversicherung
(GKV) gehoren, da sie iiber deren gesetzlich festge-
legte Zustandigkeit hinausgehen. Auch im Rahmen
der ergédnzenden Leistungen zur Rehabilitation diir-
fen nur solche Leistungen zu Lasten der GKV er-
bracht werden, die zu deren Aufgabenbereich ge-
hoéren. Psychosoziale Hilfen dirfen daher nicht als
erganzende Leistungen zur Rehabilitation von den
Krankenkassen finanziert werden. Eine Anderung
dieser Rechtslage ist nicht beabsichtigt.

Mit dem Beitragsentlastungsgesetz wurde der § 20
des SGB V auf die medizinisch bedeutsamen Bereiche
reduziert. So kénnen Krankenkassen auch weiterhin
mit den Trdgern der Unfallversicherung zur Verhi-
tung arbeitsbedingter Gesundheitsgefahren zusam-
menarbeiten. Auch Selbsthilfegruppen kénnen von
den Krankenkassen weiterhin geférdert werden. Al-
lerdings werden die Voraussetzungen dafiir prazisiert.
Eine gesundheitsfordernde Zielsetzung reicht kiinftig
nicht mehr aus, sondern es muf sich um eine praven-
tive oder rehabilitative Zielsetzung handeiln. Damit
wird gewdhrleistet, daB die Férderung der Selbsthilfe-
gruppen sich starker als bisher an medizinischen Kri-
terien zu orientieren hat. Diese Prazisierung wird noch
dadurch ergénzt, daB die Spitzenverbdnde der Kran-
kenkassen gemeinsam und einheitlich festzulegen ha-
ben, welche Krankheitsbilder vorliegen miissen, damit
bei deren Prdavention und Rehabilitation eine Forde-
rung von Selbshilfegruppen erfolgen kann. Die Spit-
zenverbédnde der Krankenkassen haben das Verzeich-
nis der Krankheitsbilder am 14. Februar 1997 be-
schlossen. Krankheiten des Skeletts, der Gelenke, der
Muskeln und des Bindegewebes, zu denen auch rheu-
matische Erkrankungen zahlen, sind ausdruicklich ge-
nannt. In diesem Bereich kann eine Zusammenarbeit
mit Selbsthilfegruppen, -organisationen und -kontakt-
stellen mit préaventiver oder rehabilitativer Zielsetzung
erfolgen. Es bleibt — wie im bisherigen Recht - bei ei-
" ner Forderung durch Zuschiisse. Damit ist eine Voll-
finanzierung durch die Krankenkassen auch weiterhin
ausgeschlossen.

Die psychosoziale Betreuung rheumakranker Men-
schen kann auf vielfaltige Weise geleistet werden.
Ein wesentliches Element in diesem Zusammenhang
ist das Prinzip der Selbsthilfe. Die als Selbst- oder
Fremdhilfe geleistete psychosoziale Betreuung von
schwer und chronisch erkrankten Rheumatikern wird
in wesentlichen Bereichen in den in der Deutschen
Rheuma-Liga zusammengefaiten Selbsthilfegruppen
geleistet. Die Bundesregierung hat in ihren Jahresbe-
richten die Zielsetzung der Selbsthilfeforderung im
einzelnen dargelegt und darauf hingewiesen, daB
der Staat im Rahmen des Grundsatzes der Subsidiari-
tat zur aktiven Unterstiitzung der Selbsthilfebestre-
bungen aufgerufen ist. Die Selbsthilfeféorderung ist
aufgrund der verfassungsrechtlichen Vorgaben eine
origindr vor allem von Landern, Kreisen und Gemein-
den wahrzunehmende Gemeinschaftsaufgabe, bei
der nach Auffassung der Bundesregierung die posi-
tiven Wirkungen von Selbsthilfe und Eigeninitiative
durch eine kooperative Einbeziehung insbesondere
im Rahmen der kommunalen Sozialplanung gezielt
unterstiitzt werden kénnen.

Im Hinblick auf wegbegleitende Verselbstandi-
gungshilfen und Patientenschulungen fiir Rheuma-
patienten ist darauf hinzuweisen, dafl die Aufklarung
des Patienten iiber seine Erkrankung und Behand-
lung allgemein als unabdingbare Voraussetzung fir
eine therapeutische Kooperation zwischen Patient
und Arzt bzw. Behandler angesehen wird. Vor die-
sem Hintergrund wurden diverse Patientenschu-
lungskonzepte z. B. von der Deutschen Rheuma-Liga,
dem Berufsverband Deutscher Rheumatologen und
dem Berufsverband der bayerischen internistischen
Rheumatologen entwickelt. Diese werden z. Z. im
Bereich der gesetzlichen Krankenversicherung ge-
priift. Bereits heute bieten Krankenkassen im Einzel-
fall durchzufithrende SchulungsmaBnahmen auf der
Grundlage des § 43 Nr. 2 SGB V als ergédnzende Lei-
stungen zur Rehabilitation an.

Die Bundesregierung hat 1993 bis 1995 das Projekt
.Kooperation von Arzten mit Selbsthilfegruppen zur
Verbesserung der Versorgung chronisch Kranker” in
drei der neuen Bundesldnder mit ca. 430 000 DM ge-
fordert. In den Landern Brandenburg, Mecklenburg-
Vorpommern und Thiiringen wurden im Rahmen die-
ses Projektes Kooperationsberatungsstellen einge-
richtet. Die Vernetzung der selbsthilfebezogenen Zu-
sammenarbeit im regionalen Gesundheitswesen ist
in diesen drei‘Regionen gelungen. Auch wurden die
niedergelassenen Arzte angeregt, chronisch Kranke
zur Mitarbeit in Selbsthilfegruppen zu motivieren.

Die von Landern, gesetzlichen Krankenkassen und
von der Bundesregierung erfolgende ideelle und
finanzielle Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen fiir
Menschen mit Behinderung oder chronischer Krank-
heit im Sinne einer Hilfe zur Selbsthilfe zur Starkung
des ehrenamtlichen Engagements ihrer Mitglieder
griindet sich auf die Uberzeugung, da8 Selbsthilfe,

-insbesondere bei Menschen mit einer chronischen

Krankheit, ein unverzichtbares Element zur Bewalti-
gung der vielfaltigen mit einer Krankheit zusammen-
hadngenden Belastungen darstellt. Im iibrigen wird
zur Problematik der Selbsthilfe auf die Antwort der
Bundesregierung auf die Kleine Anfrage der Fraktion
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der SPD - Drucksache 13/4776 — zur ,Starkung der
Selbsthilfe und Ermoglichung der Partizipation im
Rahmen einer neu orientierten Gesundheitspolitik”
(Drucksache 13/4970) verwiesen.

Die Lander unterstiitzen die Arbeit der Selbsthilfe-
gruppen in vielfdltiger Weise. Das Land Baden-Wiirt-
temberg fordert z.B. die Arbeit der Selbsthilfegrup-
pen im Sinne einer Hilfe zur Selbsthilfe zur Starkung
des ehrenamtlichen Engagements ihrer Mitglieder.
Der Rheuma-Liga Baden-Wiirttemberg konnte auch
im Jahr 1996 wie in den Jahren zuvor ein Forderbe-
trag in Hohe von 50 000 DM bereitgestellt werden.
Das Land Rheinland-Pfalz fordert Selbsthilfegruppen
seit Jahren als freiwillige Leistung. Durch das Sach-
sische Staatsministerium fir Soziales, Gesundheit
und Familie wird die Selbsthilfearbeit der Rheuma-
Liga Landesverband Sachsen e.V. unterstutzt. Die
Forderung erfolgt fiir die Fortbildung Betroffener
iber ihr Krankheitsbild durch Wochenendseminare
und fur die Fortbildung ehrenamtlich Tatiger in den
Selbsthilfegruppen. Damit soll den Betroffenen Hilfe
bei der Bewadltigung ihrer Krankheit gegeben und
der Aufbau neuer Selbsthilfegruppen angeregt wer-
den. Anfallende Sachkosten in der Geschaftsstelle
der Rheuma-Liga werden als Anteilsfinanzierung ge-
fordert. Auch seitens des Landes Schleswig-Holstein
werden seit vielen Jahren Mittel fir den Landesver-
band der Deutschen Rheuma-Liga bereitgestellt.

Gruppentherapeutische und sozialpddagogische

Begleitung von Selbsthilfegruppen durch die GKV
sowie Supervision der ehrenamtlichen Mitarbeiter
von Selbsthilfegruppen

Bei der Forderung der Selbsthilfegruppen durch die
Krankenkassen nach § 20 Abs. 3 SGB V in der Fas-
sung des Beitragsentlastungsgesetzes handelt es sich
um eine Ermessensleistung der Krankenkassen. Die
Bundesregierung beabsichtigt nicht, auf den Inhalt
der von den Selbsthilfegruppen angebotenen Praven-
tions- und Rehabilitationsleistungen EinfluB zu neh-
men. Die inhaltliche Ausgestaltung der Selbsthilfe-
arbeit ist Aufgabe der Selbsthilfegruppen und Selbst-
hilfekontaktstellen und — soweit eine Férderung durch
die gesetzlichen Krankenkassen erfolgt — mit den Spit-
zenverbdnden der Krankenkassen abzustimmen.

Ob fiir die ehrenamtlichen Beraterinnen der ortlichen
Arbeitsgemeinschaften der Selbshilfegruppen Super-
vision notwendig ist, haben die Selbsthilfegruppen
und - soweit eine Forderung durch die gesetzlichen
Krankenkassen erfolgt - die Spitzenverbande der
Krankenkassen selbst zu entscheiden. Eine weitere
Regelung von Finanzierungszustandigkeiten tber
die mit dem Beitragsentlastungsgesetz hinaus getrof-
fene Regelung ist weder erforderlich noch geboten.
Zudem besteht die Besonderheit von Selbsthilfe ge-
rade darin, daf} sie nicht professionell ist und zwi-
schen den Gruppenmitgliedern komplementare Be-

ziehungen bestehen. Pdadagogische und therapeu--

tische Begleitung ebenso wie Supervision sind aber
Instrumente, die eine Rollendifferenzierung in Bera-
ter und Klienten férdern und der professionellen Re-
flexion dienen und somit dem Selbsthilfegedanken
grundsatzlich zuwiderlaufen.
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Rechts- und Sozialberatung bei Rheumakranken durch
die Deutsche Rheuma-Liga
und die Sozialversicherungstrager

Die Rechts- und Sozialberatung der Deutschen Rheu-
ma-Liga kann aus Sicht der Bundesregierung nicht
an die Stelle der umfassenden Beratung durch die
Sozialleistungstrager treten, sondern kann diese nur
erganzen. Die Frage, ob und ggf. inwieweit die
Rechts- und Sozialberatung der Deutschen Rheuma-
Liga verbesserungsfahig ist, kann sich primar nur an
die Deutsche Rheuma-Liga richten. In diesem Zu-
sammenhang unterstitzt die Bundesregierung die
Deutsche Rheuma-Liga bei der Durchfiihrung einer
Mitgliederbefragung, die zu dieser Frage wichtige
Erkenntnisse liefern kann.

Die Rechtsberatung durch die Sozialleistungstrager
wird generell als ausreichend angesehen. Die Vor-
schrift des § 14 SGB I, nach der jeder Anspruch auf
Beratung tber seine Rechte und Pflichten nach dem
Sozialgesetzbuch hat, ist weit auszulegen. Dies wird
von der Rechtsprechung gestitzt. Dall die Anwen-
dung dieser Bestimmung im Bereich der Rheuma-
kranken zu Schwierigkeiten gefiihrt hdtte, ist der
Bundesregierung nicht bekannt.

Honorarstrukturen von Fachanwélten im Sozialrecht

Die Vergiitung der Rechtsanwélte ist in der Bundes-
gebiihrenordnung fir Rechtsanwalte (BRAGO) gere-
gelt. Die BRAGO gilt einheitlich fir alle Rechtsan-
walte und enthalt grundsatzlich keine besonderen
Gebitihrenregelungen fir Fachanwalte.

Die dem Rechtsanwalt in Verfahren vor den Sozialge-
richten zustehenden Gebuhren bestimmen sich nach
§ 116 BRAGO. Danach erhdlt er grundsatzlich Be-
tragsrahmengebiihren, die im Verfahren

— vor dem Sozialgericht 100 bis 1 300 Deutsche Mark,

— vor dem Landessozialgericht 120 bis 1 520 Deut-
sche Mark und

- vor dem Bundessozialgericht 170 bis 2 540 Deut-
sche Mark

betragen. Lediglich in Verfahren
1. nach § 51 Abs. 2 Satz 1 des Sozialgerichtsgesetzes,

2. aufgrund von Streitigkeiten zwischen juristischen
Personen des offentlichen Rechts,

3. aufgrund von Streitigkeiten zwischen Arbeitgebemn
und juristischen Personen des offentlichen Rechts,

4. gegen Entscheidungen einer obersten Bundes-
oder Landesbehdrde in Angelegenheiten nach
dem Fiinften Buch Sozialgesetzbuch sowie gegen
Entscheidungen einer Landesbehorde nach § 122
Abs. 4 Satz 2 des Funften Buches Sozialgesetzbuch

werden die Gebiihren nach dem Gegenstandswert
berechnet.

Fur auBergerichtliche Tatigkeiten ist umstritten, ob
der Rechtsanwalt Betragsrahmengebihren oder
Wertgebiihren erhélt, soweit ihm fir das gerichtliche
Verfahren Betragsrahmengebiihren zustehen. Nach
hochstrichterlicher Rechtsprechung erhdlt er Be-
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tragsrahmengebiihren, die unterhalb der Gebiihren
fir Verfahren vor den Sozialgerichten liegen.

Die von den in anderen Verfahren mit Ausnahme der
Strafsachen abweichende Betragsrahmen-Regelung
fihrt in zahlreichen Féllen zu niedrigeren Gebtuhren,
als dies bei Wertgebiihren der Fall ware. Anderer-
seits wiirden Wertgebiihren bei niedrigen Streitwer-
ten im Einzelfall auch erheblich unter den Betrags-
rahmengebiihren liegen.

Die Bundesregierung uberprift derzeit die Kosten-
regelungen und die Kostenfreiheit des sozialgericht-
lichen Verfahrens mit dem Ziel, Wertgebiihrenregelun-
gen fiir die Gerichtsgebiihren vorzusehen, wo die Ge-
biihrenfreiheit sozialpolitisch nicht mehr gerechtfertigt
ist. Soweit nach dem Ergebnis dieser Priifung die Ein-
fihrung von Gerichtsgebithren vorgeschlagen wird,
soll auch fiir die Anwaltsgebiihren eine Umstellung
auf das Wertgebithrensystem vorgesehen werden.

Weitergehende Anderungen der Gebiithrenregelun-
gen fir Rechtsanwélte sind derzeit nicht geplant.
Eine uber den Bereich, fiir den die Abschaffung der
Kostenfreiheit des gerichtlichen Verfahrens vorge-
schlagen wird, hinausgehende Umstellung auf das
Wertgebuhrensystem diurfte auf erheblichen Wider-
stand der Lander stoBen, weil dies zu einer Mehrbe-
lastung der Landerhaushalte durch hohere Ausgaben
fir ProzeBkostenhilfe fithren wirde.

Position der Behindertenverbande
in den Selbstverwaltungsgremien der
Sozialversicherungstrager

Eine Verbesserung der Position der Behindertenver-
bande in der Selbstverwaltung der Sozialversiche-
rung wird nicht fir erforderlich gehalten, weil nach
geltendem Recht Organisationen mit sozialpolitischer
Zielsetzung an den Wahlen teilnehmen koénnen,
wenn sie die Voraussetzungen (§ 48a SGB IV) erfiil-
len. Uber die Zulassung entscheidet der Wahlaus-
schul} des einzelnen Versicherungstragers bzw. — bei
Antrag auf eine allgemeine Vorschlagsberechtigung -
der Bundeswahlbeauftragte. Die Bundesregierung
hat auf die Entscheidung der genannten Wahlorgane
und somit auf die Zusammensetzung der Selbstver-
waltungsgremien keinen Einflu8.

Vertretung durch Behindertenverbédnde vor Gericht

Die Bundesregierung beabsichtigt nicht, die Vertre-
tung durch Behindertenverbédnde vor den ordentlichen
Gerichten iiber die bestehenden Moglichkeiten hinaus
zu erweitern. Es ist nicht ersichtlich, inwieweit eine
Ausdehnung der Vertretungsbefugnis fiir die Behin-
dertenverbande entsprechend der Fragestellung, die
rechtliche Stellung der Behinderten oder ihre recht-
lichen Moglichkeiten tatsachlich verbessern kénnte.

Behinderte Personen konnen - in gleicher Weise wie
jeder andere auch - ihre Anspriiche selbst einklagen
und durchsetzen. Sollte im Einzelfall die Befiirchtung
bestehen, nicht liber die dafir erforderlichen Mittel
zu verfiigen, kénnen die Institute der Beratungs- und
ProzeBkostenhilfe in Anspruch genommen werden.
Dadurch ist gewahrleistet, daB niemand aus finan-

ziellen Griinden auf das Filihren eines aussichtsrei-
chen Verfahrens verzichten muB.

Dariiber hinaus besteht auch derzeit die Moglichkeit
fir einen Verband, unter bestimmten Voraussetzun-
gen die Rechte eines Mitgliedes in eigenem Namen,
namlich im Wege der gewillkiirten ProzeBstand-
schaft, geltend zu machen. Der einzelne Anspruchs-
inhaber kann auch seine Rechte an einen Verband
abtreten, so daB dieser die Rechte —- bei bestehender
Parteifahigkeit — geltend machen kann. Es ist aller-
dings nicht ersichtlich, wieso dadurch und durch die
grundsatzliche Einrdumung der Parteifdhigkeit fiir
die Behindertenverbande die Rechtsstellung des ein-
zelnen verbessert wird. Dies gilt um so mehr, als
selbst die Parteifdhigkeit der Behindertenverbéande
diese nicht berechtigen wiirden, individuelle An-
spriiche eines Behinderten im Wege einer Verbands-
klage durchzusetzen: abgesehen davon, daBl die Ver-
bandsklage in unserem Rechtssystem grundsétzlich
ein Fremdkorper ist, der nur in ganz engumrissenen
Ausnahmefdllen vorwiegend im Wettbewerbs- und
Verbraucherschutzrecht als zuldssig erachtet wird,
konnen damit jedenfalls keine Individualanspriiche
(z.B. auf Schadensersatz) geltend gemacht werden.

Insgesamt ist somit kein verniinftiges Bediirfnis er-
sichtlich, den Behindertenverbanden iiber die be-
stehenden gesetzlichen Madglichkeiten hinaus wei-
tergehende Vertretungsrechte vor den ordentlichen
Gerichten einzurdumen.

Die Finanzgerichtsordnung sieht ebenfalls keine Ver-
tretung durch Behindertenverbande vor; es gibt auch
keine entsprechenden gesetzgeberischen Planun-
gen. Vor den Finanzgerichten besteht kein Vertre-
tungszwang. Es steht den Beteiligten allerdings frei,
sich durch Bevollméchtigte, also ggf. durch Angeho-
rige von Behindertenverbdnden, vertreten zu lassen.

Fur das Verfahren vor den Verwaltungsgerichten gilt
das gleiche wie fiir das Verfahren vor den Finanzge-
richten.

Fir die Vertretung vor den Oberverwaltungsgerich-
ten sieht § 67 Abs. 1 Satz 4 VwGO in der Fassung des
Sechsten Gesetzes zur Anderung der Verwaltungs-
gerichtsordnung und anderer Gesetze im Hinblick
auf die besondere Sachkenntnis der betreffenden
Vereinigungen folgende Regelung vor:

»In Angelegenheiten der Kriegsopferfiirsorge und
des Schwerbehindertenrechts sind vor dem Oberver-
waltungsgericht als ProzeBbevollméachtigte auch Mit-
glieder und Angestellte von Vereinigungen der
Kriegsopfer und Behinderten zugelassen, sofern sie
kraft Satzung oder Vollmacht zur ProzeBvertretung
befugt sind."”

Zur Vertretung vor den Gerichten der Sozialgerichts-
barkeit sind nach geltendem Recht u.a. Mitglieder
und Angestellte von Gewerkschaften, Arbeitneh-
mervereinigungen . .. und von Vereinigungen der
Kriegsopfer berechtigt, sofern sie kraft Satzung oder
Vollmacht zur ProzeBvertretung befugt sind (§ 73
Abs. 6 SGQG). Im Rahmen einer Novelle zum Sozial-
gerichtsgesetz ist beabsichtigt, in diese Vorschrift
auch die Vereinigungen bzw. Verbande von Behin-
derten einzubeziehen.
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V. Bestehende Benachteiligungen und Gefahrdungen von rheumakranken
Menschen in verschiedenen Lebensbereichen und der sich hieraus ergebende
konkrete staatliche und gesellschaftliche Handlungsbedarf

Bestehende Benachteiligungen und Gefdhrdungen
von rheumakranken Menschen in verschiedenen Le-
bensbereichen wie Wohnen, Gesundheit, Einkauf
und Arbeitsplatz sollen in dem Bericht mit der Per-
spektive aufgezeigt werden, welche konkreten staat-
lichen und gesellschaftlichen Handlungsauftrage
sich aus dem Diskriminierungsverbot nach Artikel 3
GG fiir rheumakranke Menschen ergeben

Nachteilsausgleiche firr chronisch Kranke
und Behinderte

a) In der Krankenversicherung

Im Rahmen der Beratungen zur 3. Stufe der Gesund-
heitsreform ist auch eine Sonderregelung bei den
Hartefallvorschriften fiir Dauerkranke und somit eine
Entlastung fiir chronisch Kranke beraten worden mit
dem Ergebnis, daf mit dem Ersten Gesetz zur Neu-
ordnung von Selbstverwaltung und Eigenverant-
wortung in der gesetzlichen Krankenversicherung
[1. GKV-Neuordnungsgesetz — 1. GKV-NOG] die
bestehende Uberforderungsklausel (§ 62 SGB V)
verbessert wird. Die im Rahmen der Uberforderungs-
klausel bisher geltende Belastungsgrenze von 4 %
der Bruttoeinnahmen zum Lebensunterhalt bei Ein-
kommen iber der Beitragsbemessungsgrenze wird
auf 2 v. H. abgesenkt. Fiir Versicherte, die wegen der-
selben Krankheit in Dauerbehandlung sind und ein
Jahr lang Zuzahlungen bis zur Belastungsgrenze auf-
bringen muBten, reduziert sich fiir die weitere Dauer
dieser Behandlung die Obergrenze bei der Uberfor-
derungsklausel von 2 v.H. auf 1 % der Bruttoeinnah-
men zum Lebensunterhalt. Die Neuregelung gilt
auch fur Versicherte, die bereits zum Zeitpunkt des
Inkrafttretens diese Voraussetzungen erfiillen. Damit
werden insbesondere chronisch Kranke in erheb-
lichem Umfang finanziell entlastet.

b) Barrierefreies Wohnen

In der laufenden Legislaturperiode ist eine Reform
des sozialen Wohnungsbaus eingeleitet worden.
Hierbei spielt die Frage, wie der Neufassung des
Artikels 3 Abs. 3 Grundgesetz Rechnung zu tragen
ist, eine wichtige Rolle. Bereits das geltende Recht
sieht die vordringliche Foérderung des Wohnungs-
baus und besondere Forderleistungen fiir Schwerbe-
hinderte vor, um auf diese Weise einen Ausgleich fir
behinderungsbedingte Nachteile zu schaffen (vgl.
auch Themenschwerpunkt IV, Abschnitt: Barriere-
freie Wohnungen, Gebaude und Transportmittel). In
die Reformiiberlegungen ist dariiber hinaus auch die
Frage einbezogen, wie Grundsatze des barrierefreien
Bauens gesetzlich verankert werden kénnen.
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Im ibrigen ist zur Frage der gesetzlichen Folgerun-
gen aus dem Benachteilungsverbot fiir Behinderte
im Grundgesetz auch auf die Antwort der Bundes-
regierung auf die GroBe Anfrage der Abgeordneten
Volker Beck u. a. und der Fraktion BUNDNIS 90/DIE
GRUNEN ,Gleichstellungs- und Antidiskriminie-
rungsregelungen und gesetzliche Konsequenzen aus
dem Benachteiligungsverbot fir Behinderte im
Grundgesetz” (Drucksache 13/5595 vom 25. Septem-
ber 1996) zu verweisen.

c¢) Abbau von Zugangsbarrieren

Nach der Kompetenzverteilung (BVEBFGE III, F
S. 407 ff.) zwischen dem Bund und den Landern liegt
die Gesetzgebung fiir diesen Bereich in der
alleinigen Zustandigkeit der Lander. Einige Lander
haben hier bereits Regelungen erlassen. Die Lander-
bauministerkonferenz iiberpriift z. Z. diese Vorschrif-
ten.

d) Im Hinblick auf Arbeitsmarktchancen

Zur Zeit gibt es in der Bundesrepublik Deutschland
etwa 6,5 Millionen anerkannte Schwerbehinderte
(8 % der Wohnbevilkerung), von denen etwa 1,15
Millionen im Arbeitsleben stehen oder arbeitslos
sind. Der Bundesregierung ist weder bekannt, wie
viele Behinderte aufgrund einer Rheumaerkrankung
als Schwerbehinderte anerkannt sind, noch die Zahl
derjenigen rheumakranken Schwerbehinderten, die
auf eine eigentlich mégliche Anerkennung nach dem
Schwerbehindertengesetz verzichten.

Rheumapravention im Rahmen
von Berufsausbildungsordnungen

Die Weiterbildung zum staatlich gepriiften Techniker
erfolgt an Fachschulen der Lander. Diese sind fir die
Inhalte verantwortlich. Fir Ingenieure regeln Stu-
dien- und Priiffungsordnungen (Curricula), fiir die die
Hochschulen selbst verantwortlich sind, die Studien-
inhalte. In der Regel sind ergonomische Fragen Be-
standteil der Ingenieurausbildung.

Dem vorbeugenden Arbeits- und Gesundheitsschutz
in den Ausbildungsberufen des Handwerks und der
Industrie wird Rechnung getragen, indem in den ent-
sprechenden Ausbildungsordnungen festgeschrieben
wird, daB den Auszubildenden wéhrend der gesamten
Ausbildungsdauer Kenntnisse des betrieblichen Ar-
beits- und Gesundheitsschutzes sowie der wesent-
lichen Bestimmungen der fiir den Ausbildungsbetrieb
geltenden Arbeitsschutzgesetze vermittelt werden.

Die Entwicklung entsprechender Gebrauchsgegen-
stdnde des taglichen Lebens ist Sache der Ingenieure
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und Designer. In den Industrie- und Handwerksberu-
fen sind Facharbeiter, Gesellen und Meister grundsatz-
lich nur mit der Produktion der Gegenstande befaft.

Zur Frage der Produktion von ergonomisch geeigne-
ten Produkten ist festzuhalten:

Ein erster wichtiger Schritt, um Anreize fur eine ver-
mehrte Entwicklung von Gebrauchsgegenstanden
des taglichen Bedarfs, die ergonomisch besonders fir
Rheumakranke geeignet sind, zu setzen, ware aus

VI. Lage der Kinderrheumatologie

Bereits im Rheumabericht 87 wurden die Forschungs-
und Versorgungsdefizite bei akut und chronisch
rheumakranken Kindern und Jugendlichen aner-
kannt und ihrer Uberwindung besondere Bedeutung
zugemessen. Ein zukiinftiger Rheumabericht bietet
die Gelegenheit, eine — nach wie vor ausstehende -
gebiindelte und zukunftsgerichtete gesundheitspoli-
tische Standortbestimmung der Bundesregierung in
der Kinderrheumatologie zu formulieren. Der , Forde-
rungskatalog zur Verbesserung der medizinischen
Versorgung und psychosozialen Betreuung rheuma-
kranker Kinder und Jugendlicher” der Deutschen
Rheuma-Liga sollte beriicksichtigt werden.

Die Lage der Kinderrheumatologie wird im folgen-
den Themenabschnitt anhand der prazisierenden
Fragenstellungen und Anmerkungen, die der Bun-
desregierung vom Deutschen Bundestag als Material
zur Verfugung gestellt wurden, dargestellt. Im Hin-
blick auf die Versorgungslage im Bereich der Kinder-
rheumatologie wird auf die Ausfithrungen zur drei-
stufigen Versorgungsstruktur im Themenschwer-
punkt VII verwiesen.

Arztliche Aus-, Weiter- und Fortbildung

Die Moglichkeiten des Bundes, auf die Inhalte der
arztlichen Ausbildung EinfluB zu nehmen, sind ge-
ring. So sind die Ausbildungsinhalte nicht im einzel-
nen in der Approbationsordnung fiir Arzte geregelt.
Seitens des Bundes besteht nur die Moéglichkeit, auf
die Inhalte der Ausbildung iber die Priifungsstoff-
kataloge fir die schriftlichen Prifungen, die Be-
schreibung der Gegenstdnde der miindlichen Prii-
fungen, die Festlegung von Pflichtunterrichtsveran-
staltungen sowie die Ausbildungszieldefinition Ein-
fluB zu nehmen.

Nach der Approbationsordnung fiir Arzte gehéren
die ,Krankheiten des rheumatischen Formenkreises*
von jeher zum Prifungsstoff fiir den schriftlichen Teil
des Zweiten Abschnitts der Arztlichen Priifung. Dar-
uber hinaus sind nach der derzeit geltenden Appro-
bationsordnung fiir Arzte Gegenstand des Prufungs-
stoffs fir den schriftlichen Teil des Zweiten Ab-
schnitts der Arztlichen Priifung zum einen die Thera-
pie chronischer Schmerzen, &rztliche Hilfe und Be-
treuung fiir Langzeitkranke, chronisch Kranke, un-

Sicht der Bundesregierung die Zusammenstellung
des konkreten Bedarfs - einschlieflich besonders ge-
lungener Beispiele solcher Produkte. Diese Informa-
tionen kénnten dann als Grundlage fiir sinnvolle re-
gionale und tiberregionale Kooperationen zwischen
Selbsthilfeorgansiationen und dem Handwerk bzw.
mittelstandischen Betrieben dienen. Der Deutschen
Rheuma-Liga und ihren Landesverbdnden kommt
bei der Initiierung solcher zum Nutzen beider Seiten
angelegter Kooperationen eine besondere Rolle zu.

heilbar Kranke, klinische Aspekte der Entziindungs-
lehre, zum anderen die normale kérperliche und gei-
stige Entwicklung des Kindes und ihre Variationen,
die Pathophysiologie des Stoffwechsels und der Er-
ndhrung des Kindes, Physiologie und Pathologie der
perinatalen Periode und des Sauglingsalters, Erken-
nung und Behandlung von Organ- und System-
krankheiten im Kindesalter einschlieBlich der Infek-
tionskrankheiten und Mangelkrankheiten. Gegen-
stand der miindlichen Priifung sowohl im Zweiten als
auch im Dritten Abschnitt der Arztlichen Priifung ist
die Kinderheilkunde. Der Besuch eines Praktikums
in der Kinderheilkunde ist bei der Meldung zum
Zweiten Abschnitt der Arztlichen Priffung nachzu-
weisen. Zuséatzlich kann die Rheumatologie als fa-
cheriibergreifender Bereich vor allem in der Inneren
Medizin, der Orthopadie und der Chirurgie gelehrt
werden.

Im Rahmen seiner Méglichkeiten hat damit der Bun-
desgesetzgeber die Voraussetzungen fiir eine Ausbil-
dung im Fachbereich Kinderrheumatologie geschaf-
fen. Die konkrete Ausgestaltung der Ausbildung
liegt im Zustandigkeitsbereich der Universitaten.
Eine abschlieBende Aussage dariber, ob in der arzt-
lichen Ausbildung ausreichende kinderrheumatholo-
gische Kenntnisse vermittelt werden, kann daher
nicht getroffen werden.

Dabei ist jedoch zu bedenken, daB das Medizinstu-
dium den Studenten insbesondere die Grundkennt-
nisse innerhalb der einzelnen Fachgebiete vermitteln
soll, um eine addaquate Ausbildung lber das gesamte
Gebiet der Medizin zu gewdhrleisten. Vertiefende
und spezielle Kenntnisse in den einzelnen Fach- und
Spezialgebieten sind der arztlichen Weiterbildung
uberlassen.

Die Zustdndigkeit fiir die arztliche Fort- und Weiter-
bildung liegt aufgrund der Kompetenzverteilung des
Grundgesetzes bei den Liandern und dort insbeson-
dere bei den Arztekammern. Nach Auffassung der
Bundesarztekammer ist die fachgerechte Qualifika-
tion von Kinderarzten im Bereich der Kinderrheuma-
tologie Aufgabe der Universitaten im Rahmen der
Weiterbildung sowie der arztlichen Fortbildung.

Die z.B. von der Deutschen Gesellschaft fiir Rheuma-
tologie geduBerte Kritik, daB die in der Aus-, Weiter-
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und Fortbildung vermittelten kinderrheumatologi-
schen Kenntnisse bei Kinderarzten, Kinderkranken-
schwestern, Krankengymnasten und Ergotherapeu-
ten unzureichend seien, beriihrt die Umsetzung des
bundeseinheitlich vorgegebenen gesetzlichen Rah-
mens fir die Ausbildung, aber auch vor allem die
Weiter- und Fortbildung der genannten Berufe. Die
Lander bzw. die jeweils zustdndigen Landesarzte-
kammern haben die Moglichkeit, erkannte Defizite
z.B. durch geeignete Fort- und WeiterbildungsmaB-
nahmen abzubauen. In diesem Zusammenhang ist
auf die vielfdltigen Fortbildungsangebote hinzuwei-
sen, die z.B. von den Landesarztekammern bzw.
deren Fortbildungsakademien sowie auch von den
21 Regionalen Rheumazentren (insbesondere rheu-
maspezifische Qualitatszirkel) vorgehalten werden
(vgl. auch Ausfihrungen zum Themenschwerpunkt
VIII).

Die Einfiihrung einer Zusatzbezeichnung ,Kinder-
rheumatologie” ist nach Auskunft der Bundesérzte-
kammer im Rahmen der drztlichen Weiterbildung
nicht vorgesehen.

Vor dem Hintergrund der unterschiedlichen von ver-
schiedenen Landern und Verbdnden vertretenen
Auffassungen und den o. g. Zustdndigkeiten der Lan-
der und hier insbesondere der Landesdrztekammern
fir die arztliche Weiter- und Fortbildung ist der Bun-
desregierung keine abschlieBende Stellungnahme
zur Frage der Einfiihrung einer Zusatzbezeichnung
+Kinderrheumatologie” moéglich. Diese Frage ist in-
nerarztlich zu diskutieren und zu entscheiden; eine
staatliche EinfluBnahme in diese in der arztlichen
Selbstverwaltung zu entscheidende Frage ist aus
Sicht der Bundesregierung weder rechtlich moglich
noch sinnvoll. Es ist jedoch zu betonen, da} z.B. die
oben erwdhnte Erarbeitung und breite Anwendung
von Leitlinien — unabhdngig von Zusatzbezeichnun-
gen — dazu beitragen kann, die Betreuung von rheu-
makranken Kindern und Jugendlichen auch im
Sinne einer in der Fragestellung angesprochenen
fachgerechteren Kanalisierung von Patientenstrémen
auf den verschiedenen Versorgungsstufen zu verbes-
sern.

Aus-, Weiter- und Fortbildung medizinischer
Assistenzberufe

Im Zuge der Neuregelung der Ausbildungen fiir die
Berufe in der Physiotherapie durch das Masseur- und
Physiotherapeutengesetz von 1994 wurde der Forde-
rung nach einer verstarkten Einbeziehung der rheu-
matischen Erkrankungen in den Unterrichtsstoff
Rechnung getragen. So sehen die dazu im gleichen
Jahr erlassene Ausbildungs- und Priifungsverord-
nung von Masseuren und medizinischen Bademei-
stern sowie die Ausbildungs- und Prifungsverord-
nung fir Physiotherapeuten jeweils ausdriicklich das
Gebiet ,Rheumatologie” im Unterrichtsfach ,Spe-
zielle Krankheitslehre” vor. Die Ausbildung der Phy-
siotherapeuten sieht dariber hinaus im Fach ,Me-
thodische Anwendung der Physiotherapie in den me-
dizinischen Fachgebieten” auch die Rheumatologie
als eigenstdndiges Fachgebiet vor.
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AuBerdem bietet das ebenfalls in diesem Unterrichts-
fach vorgesehene Fachgebiet Pddiatrie eine weitere
Moglichkeit, kinderrheumatologische Kenntnisse zu
vermitteln. Praktische Erfahrungen auf dem Gebiet
der Kinderrheumatologie kénnen zukiinftige Physio-
therapeuten (vormals Krankengymnasten) wahrend
ihrer praktischen Ausbildung in den vorgeschrie-
benen Fachgebieten Padiatrie bzw. Innere Medizin
sammeln. In welchem MaBe jedoch diese weiteren
Moglichkeiten genutzt werden, kann der Bund nicht
nachvollziehen, da nach Artikel 83 Grundgesetz die
Lander die Berufsgesetze und die dazugehorigen
Ausbildungs- und Priifungsverordnungen als eigene
Angelegenheit ausfiihren. Nach der Ermachtigung
im Berufsgesetz kann das Bundesministerium fiir Ge-
sundheit in der Ausbildungs- und Priifungsordnung
lediglich die Mindestanforderungen an die Ausbil-
dung festlegen. Daher ist es in den Ausbildungs- und
Priifungsverordnungen auch nicht méglich, den Un-
terricht noch detaillierter zu untergliedern oder z.B.
Einzelgebiete, wie Kinderrheumatologie, explizit
auszuweisen. Diese sind vielmehr in iibergeordneten
Fachgebieten subsumiert, wie z.B. Innere Medizin
und Péadiatrie. Diese medizinischen Fachgebiete sind
Inhalt einzelner Unterrichtsfacher sowie Einsatzge-
biete der praktischen Ausbildung.

Diese Ausfilhrungen betreffen alle nach Artikel 74
Nr. 19 Grundgesetz geregelten Ausbildungen in Me-
dizinalfachberufen, so auch die Ausbildungen von
Kinderkrankenschwestern und Beschéftigungs- und
Arbeitstherapeuten (Ergotherapeuten). Die derzei-
tige Ausbildung der Beschiftigungs- und Arbeits-
therapeuten vollzieht sich auf der Grundlage des
Beschiftigungs- und Arbeitstherapeutengesetzes
von 1976 und der dazu erlassenen Ausbildungs- und
Prifungsordnung fir Beschaftigungs- und Arbeits-
therapeuten von 1977. Im Rahmen der bevorstehen-
den Novellierung der Ausbildungs- und Prifungs-
ordnung fiir Beschaftigungs- und Arbeitstherapeuten
ist jedoch beabsichtigt — wie im Falle der o.g. Physio-
therapeutenausbildung — das Fachgebiet Rheumato-
logie konkret auszuweisen.

Die Ausbildung der Kinderkrankenschwestern be-
treffend, wird auf die entsprechenden Ausfithrungen
zum Themenschwerpunkt VIII verwiesen.

Insgesamt kann eingeschétzt werden, daBl durch die
Berufsgesetze und die ergédnzenden Ausbildungs-
und Priifungsverordnungen fiir die Erstausbildung in
den Medizinalfachberufen eine solide Grundlage ge-
schaffen ist, um in der spateren Berufstatigkeit als
Physiotherapeut, Beschaftigungs- und Arbeitsthera-
peut sowie als Kinderkrankenschwester auch auf
Spezialgebieten, wie z.B. der Kinderrheumatologie,
erfolgreich arbeiten zu konnen. Dies schlieBt selbst-
verstdndlich eine griindliche Einarbeitung am jewei-
ligen Arbeitsplatz, standige Fortbildungen oder den
Besuch von Weiterbildungslehrgangen ebenso mit
ein wie die Bereitschaft der Berufsangehorigen, diese
Angebote anzunehmen und umzusetzen.

Die auf die berufliche Erstausbildung aufbauenden
Weiter- und Fortbildungen fallen aufgrund ihrer Kul-
turhoheit in die Zustandigkeit der Lander bzw. Ver-
bande, da der Bund nach Artikel 74 Nr. 19 Grundge-
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setz lediglich die Moglichkeit hat, den ersten Zugang
zu den drztlichen und den anderen Heilberufen zu
regeln. -

Kernaufgaben der Kinderrheumatologischen Zentren

Nach Auffassung der Deutschen Gesellschaft fiir
Kinderheilkunde und Jugendmedizin e.V., Arbeits-
gemeinschaft ,Pdadiatrische Rheumatologie”, geho-
ren zu den Aufgaben der Kinderrheumatologischen
Zentren die ambulante und stationdre Versorgung
von Kindern und Jugendlichen mit rheumatischen
Erkrankungen, MaBnahmen der Pravention bzw. Re-
habilitation, wie z.B. gesundheitliche Aufklarung,
Schulung und Unterstiitzung bei der beruflichen Ein-
gliederung Jugendlicher sowie Forschung und Fort-
bildung niedergelassener Arzte. Hinsichtlich der
padiatrisch-rheumatologischen Erkrankungen hat
die Arbeitsgemeinschaft ,Padiatrische Rheumatolo-
gie" der Deutschen Gesellschaft fiir Kinderheilkunde
und Jugendmedizin e.V. Leitlinien zur Diagnostik
und Therapie einzelner péadiatrisch-rheumatologi-
scher Krankheitsbilder erstellt.

Nach Ausfithrungen der Arbeitsgemeinschaft Padia-
trische Rheumatologie der Deutschen Gesellschaft
fir Kinderheilkunde und Jugendmedizin e.V. soll in
den Kinderrheumatologischen Zentren die Behand-
lung der Kinder durch in der Rheumatologie erfah-
rene Kinderarzte, speziell ausgebildete Krankengym-
nasten, Ergotherapeuten, Psychologen sowie Sozial-
arbeiter erfolgen. Far eine konsiliarische Mitbetreu-
ung sollen erfahrene Orthopdden und Chirurgen zur
Verfligung stehen.

Sicherstellung einer Mutter/Kindaufnahme

Die héufig notwendige relativ lange Dauer der statio-
nédren Behandlung rheumakranker Kinder in kinder-
rtheumatologischen Zentren wirft vielfach das Pro-
blem der Mutter/Kind Aufnahme auf. Gema8 § 11
Abs. 3 SGB V umfassen die Leistungen der gesetz-
lichen Krankenversicherung bei stationarer Behand-
lung auch die aus medizinischen Griinden notwen-
dige Mitaufnahme einer Begleitperson des Versicher-
ten. Die aus medizinischen Griinden notwendige
Mitaufnahme einer Begleitperson im Akut-Kranken-
haus zdhlt gemaB § 2 Abs. 2 Satz 2 Nr. 3 Bundes-
pflegesatzverordnung zu den allgemeinen Kranken-
hausleistungen; eine entsprechende Festlegung fiir
die Eltern und aufnehmenden Einrichtungen der sta-
tionaren Vorsorge und Rehabilitation obliegt den Par-
teien des Versorgungsvertrages gemaf § 111 SGB V.
MaBgebend im Einzelfall ist insbesondere, ob ohne
die Mitaufnahme der GesundungsprozeB ernsthaft
und deutlich verzégert wird oder - vor allem bei Kin-
dern - Verhaltensstérungen eintreten, die die Be-
handlung erschweren oder unméglich machen. Dar-
aus folgt, daB sich die Entscheidung iiber die Mitauf-
nahme einer Begleitperson stets nur an dem Einzel-
fall orientieren sollte, insbesondere unter Beriicksich-
tigung der speziellen Eltern-Kind-Beziehung und
sonstiger psychischer Gesichtspunkte. Je nach der
Art der Krankheit und Personlichkeitsstruktur des
Kindes muB8 sich nicht in jedem Fall die Mitaufnahme
eines Elternteils auf das Kind positiv auswirken.

Steht der individuelle GesundungsprozeB im Vor-
dergrund, verbietet sich eine weitere Verallgemei-
nerung durch Gesetz oder Verordnung. Die unter-
schiedliche Handhabung in den einzelnen Einrich-
tungen kann somit nicht durch den Gesetz- oder
Verordnungsgeber vermieden werden. Eine diffe-
renzierte gesetzliche Ausgestaltung des Anspruchs
auf Mitnahme einer Begleitperson ist nicht ange-
zeigt.

Ubergang von der Kinder- und Jugendmedizin
in die Erwachsenenmedizin

Im Hinblick auf den Ubergang von Jugendlichen
von der Kinder- in die Erwachsenenmedizin sind aus
der Sicht der Bundesregierung pddiatrisch-interni-
stische Kooperationsstrukturen zu entwickeln bzw.
vorhandene auszubauen. In diesem Zusammenhang
liegt es nahe, die mit Hilfe der Bundesregierung auf-
gebaute Struktur der Regionalen Rheumazentren zu
nutzen.

MaBnahmen und Initiativen des Bundes
zur Verbesserung der kinderrheumatologischen
Versorgung

Im Hinblick auf Initiativen des Bundes pladiert die
Deutsche Gesellschaft fiir Rheumatologie fiir Forder-
maBnahmen, um mit gezielten strukturellen Verbes-
serungen an Regionalen Rheumazentren die kinder-
rheumatologische Versorgung insbesondere unter
dem Aspekt der Wohnortndhe auf- bzw. auszubauen.
Die mit Férderung der Bundesregierung aufgebauten
21 Regionalen Rheumazentren stellen auch aufgrund
der Ergebnisse der modellbegleitenden Evaluation
erfolgreiche Modellprojekte dar, die insbesondere
durch den Aufbau einer Kooperationstruktur aller an
der Versorgung rheumakranker Patienten beteiligten
Berufsgruppen zu einer deutlichen Anhebung des
Qualitatsniveaus der Versorgung gefiihrt haben. Eine
Einbeziehung von Arzten und Angehérigen medi-
zinischer Assistenzberufe mit besonderen kinder-
rheumatologischen Kenntnissen ist insoweit in dem
den Regionalen Rheumazentren zugrundeliegenden
Konzept bereits grundsatzlich angelegt. Die Bundes-
regierung ist allerdings mit der Foérderung dieser
21 Rheumazentren bereits an die Grenzen der ihr
vom Grundgesetz her vorgegebenen Kompetenz und
auch ihrer finanziellen Mdglichkeiten gegangen. Es
ist Aufgabe der in der Versorgung rheumakranker
Kinder tatigen Arzte und Angehérigen komplemen-
tarer Berufe, der Lander und der gemeinsamen
Selbstverwaltung der Arzte und der Krankenkassen
zu priifen, in welcher Weise die kinderrheumatologi-
sche Versorgung an die Strukturen der Regionalen
Rheumazentren assoziiert werden kann. Die Bundes-
regierung ist bereit, ihre Erfahrungen aus der Mo-
dellférderung in diesen Prozef} einzubringen.

Soweit mit MaBnahmen und Initiativen des Bundes
hinsichtlich der spezifischen fachlichen Anforderun-
gen fiir Kinderarzte die arztliche Aus-, Weiter- und
Fortbildung angesprochen werden, wird auf die Aus-
fuhrungen am Anfang dieses Themenschwerpunktes
verwiesen.
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Pflegebedarf rheumakranker Kinder

In den als Begutachtungsrichtlinien herausgegebe-
nen ,Anhaltspunkten fiir die &arztliche Gutachter-
tatigkeit im sozialen Entschddigungsrecht und nach
dem Schwerbehindertengesetz” sind auch spezielle
Kriterien zur Begutachtung der juvenilen chroni-
schen Polyarthritis genannt und es ist insbesondere
auch dargelegt, unter welchen Voraussetzungen die
Annahme von Hilflosigkeit im Sinne der §§ 35 BVG
bzw. 33b EStG - u.a. auch im Hinblick auf die Inan-
spruchnahme von Nachteilsausgleichen — gerechtfer-
tigt ist.

Die Hilfeleistungen der Pflegeversicherung richten
sich nicht auf ,Assistenzleistungen”, sondern
schwerpunktmaBig auf die in § 14 Abs. 4 SGB XI
genannten Verrichtungen der Kérperpflege, Emdéh-
rung oder Mobilitat sowie der hauswirtschaftlichen
Versorgung (s. auch Beantwortung der Frage zu den
Anspriichen mobilitdtsbehinderter Menschen auf
Sach- und Geldleistungen nach dem SGB XI im
Themenschwerpunkt IV).

Anteil behinderter oder chronisch kranker
Auszubildender

Der Bundesregierung liegen keine Informationen
iiber die Anzahl schwerbehinderter Auszubildender
Vor.

Im Hinblick auf eine Ubertragung der ,Behinderten-
quote” bzw. der ,Behindertenabgabe"” auf die Grup-
pe der Auszubildenden ist auf folgendes hinzuwei-
sen: Arbeitgeber, die iiber mindestens 16 Arbeits-
platze verfiigen, haben auf wenigstens 6 % dieser
Arbeitsplatze Schwerbehinderte zu beschaftigen
(sog. Pflichtplatze). Grundsétzlich wird ein schwer-
behinderter Beschaftigter auf einen Pflichtplatz an-
gerechnet. Hinsichtlich der Auszubildenden besteht
eine Sonderregelung. Nach § 10 Abs. 2 des Schwer-
behindertengesetzes wird ein Schwerbehinderter,
der zur Ausbildung beschéftigt wird, bis zum 31. De-
zember 2000 auf zwei Pflichtpldtze angerechnet; dar-
uber hinaus kann das Arbeitsamt die Anrechnung
auf drei Pflichtplatze zulassen, wenn die Vermittlung
in eine berufliche Ausbildungsstelle wegen Art oder
Schwere der Behinderung auf besondere Schwierig-
keiten stoBt. Eine Anderung dieser Vorschriften halt
die Bundesregierung im Hinblick auf ihr Ziel, nam-
lich die Bereitstellung von Ausbildungsplédtzen fiir
Schwerbehinderte insbesondere in Betrieben der pri-
vaten Wirtschaft zu fordern, nicht fir sinnvoll.

Schulische SonderférderungsmaBnahmen
fur rheumakranke Kinder

Die Lander haben die schulische Unterrichtung
rheumakranker Kinder durch Erlasse geregelt. Bei
stationdrer Behandlung wird in der Regel Sonder-
oder Hausunterricht erteilt. Die Aufnahmeféhigkeit
der Kinder ist haufig sehr eingeschrankt. Eine volli-
ge Kompensation durch paddagogische MaBnahmen
ist nicht méglich. Rheumakranken Kindern, die nicht
stationar behandelt werden, wird bei krankheitsbe-
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dingter Abwesenheit von der Schule in der Regel
héduslicher Unterricht von Lehrkraften erteilt. So er-
halten z.B. in Hamburg schwer an Rheuma erkrankte
Kinder, denen der behandelnde Arzt bescheinigt,
daB sie nicht in der Lage sind, aus gesundheitlichen
Grinden die Schule fiir mehrere Wochen zu besu-
chen, Hausunterricht. Dieser bezieht sich auf die
Kernfdcher Deutsch, Mathematik, Englisch, in der
Grundschule auf Deutsch, Mathematik, Sachunter-
richt und Englisch. Ein Lehrer der Arbeitsgruppe fiir
Haus- und Krankenhausunterricht arbeitet dabei par-
allel zum Unterricht der Stammklasse des Kindes.
Dies bedeutet: In den oben angegebenen Féchern
werden im Hause auch alle Tests und Arbeiten ge-
schrieben und von der Fachkraft der Schule benotet.

.Fir den Hausunterricht muB ein schriftlicher Antrag

eines Erziehungsberechtigten des Kindes vorliegen,
der zusammen mit dem &arztlichen Attest iiber die
Stammschule an die zustdndige Dienststelle ,Ar-
beitsgruppe fir Haus- und Krankenhausunterricht”
geleitet wird. MuB ein Schiiler aus gesundheitlichen
Griinden in kurzen Intervallen die Schule versau-
men, so wird versucht, die entstandenen Wissens-
liicken durch den sog. ,stiitzenden Einzelunterricht”
zu schlieBen, der ebenfalls durch die Arbeitsgruppe
fur Haus- und Krankenhausunterricht erteilt wird.
Der stiitzende Einzelunterricht wird am Vormittag in
der Stammschule erteilt. Er wird nach Moglichkeit so
gelegt, daB der Schiiler wenig Kernunterricht ver-
saumt.

Nach Angaben der Deutschen Rheuma-Liga ist das
Krankheitsbild ,juvenile chronische Arthritis* mit
seinen Besonderheiten in einem entsprechenden
RunderlaB des Landes Nordrhein-Westfalen zur Er-
langung des Sonderférderunterrichtes aufgenommen
worden.

Insgesamt sind die Regelungen der Lander zur Ertei-
lung von Haus- und Sonderunterricht uneinheitlich
und wenig ubersichtlich. Nach Meinung der Deut-
schen Rheuma-Liga e.V. bestehen in den Léndern
Bayern, Brandenburg und Nordrhein-Westfalen die
giinstigsten Voraussetzungen zur Erlangung von
Haus- und Sonderunterricht.

Die Bundesregierung wird sich bei den Landermn da-
fiir einsetzen, daB diese im Rahmen der Standigen
Konferenz der Kultusminister der Lander in der Bun-
desrepublik Deutschland einen BeschluB iiber ein-
heitliche Kriterien fiir die Erteilung von Haus- und
Sonderunterricht auf der Grundlage der besonders
ginstigen Regelung des Landes Nordrhein-Westfa-
len fassen.

Im ubrigen vertritt die Bundesregierung die Mei-
nung, daB die Lander die besonderen Bediirfnisse
rheumakranker Kinder allgemein beriicksichtigen
und ihre Teilnahme am Schulunterricht ausreichend
geregelt haben. Sie weist darauf hin, da8 sich die
Deutsche Rheuma-Liga e.V. standig fiir die schuli-
schen Belange rheumakranker Kinder bei den Lén-
dern einsetzt. Die Liga wird auf der Grundlage der
Ergebnisse einer Umfrage im Jahre 1996 die Lander
bitten, ihre Vorschriften iiber die schulische und
héusliche Betreuung rheumakranker Kinder einheit-
lich zu gestalten.
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VIl. Gesundheits6konomische Forschung

Im Programm der Bundesregierung , Gesundheitsfor-
schung 2000“ wird die Gesundheitsékonomie ,zu
den wichtigsten Forschungsbereichen” der Zukunft
gerechnet. Der Rheumabericht bietet Gelegenheit
darzulegen, welche gesundheitsékonomischen Ein-
sichten im Bereich rheumatischer Erkrankungen
gegenwidrtig wissenschaftlich abgesichert sind und
inwieweit gesundheitsékonomische Modellrechnun-
gen gefordert werden sollten, die ausgehend von der
medizinischen und psychosozialen Versorgungs-
struktur eine realistische Einschdtzung jener Folgeko-
sten erméglichen, die bei einer optimal abgestimm-
ten Friiherkennung, Therapie und Rehabilitation
rheumatischer Erkrankungen vermieden worden wi-
ren.

Die intensive O6konomische Analyse des Gesund-
heitswesens, insbesondere im Hinblick auf spezifi-
sche Krankheitsbilder, steht in Deutschland erst am
Anfang.

Forschung zu gesundheitsékonomischen Fragen
stellt vor dem Hintergrund der zunehmenden Bedeu-
tung chronischer Erkrankungen infolge des demo-
graphischen Wandels, der erheblichen Beeintréchti-
gung der Lebensqualitat der Betroffenen, der hohen
Inanspruchnahme von medizinischen Leistungen so-
wie der damit verbundenen Kosten einen For-
schungsbereich mit zunehmender Relevanz dar.

Die Public Health Forschungs-Verbiinde haben ge-
sundheitsokonomische Projekte in der 2. Forder-
phase verstarkt aufgegriffen. Im Rahmen der Public
Health Forderungen im gemeinsamen Programm
der Bundesregierung ,Gesundheitsforschung 2000
wurde bislang das Spezifitdtsmodell sozialer Unter-
stiitzung bei rheumatischen Erkrankungen hinsicht-
lich seiner Wirkung auf Lebensqualitat und Schmerz-
empfindlichkeit erkrankter Personen analysiert.
Uberdies werden hier zahlreiche Projekte geférdert,
die sich mit der Pravention und Bewaltigung anderer
chronischer Erkrankungen und deren 6konomischen
Auswirkungen beschéftigen. Hierzu gehért bei-
spielsweise die Entwicklung von Fragebdgen zur
Messung der Lebensqualitdt und ihr Test beim Ein-
satz in Kosten-Nutzwert-Analysen. Hierbei sind der
Einbezug und die Verknipfung qualitativer und
quantitativer MaBe. dem interdisziplindren Ansatz
von Public Health folgend besonders relevant und
erkenntnisférdernd. Im Versorgungsbereich sind Un-
tersuchungen arztlicher Kooperationsmuster mit dem
stationédren Bereich, Méglichkeiten und Belange der
Selbsthilfe sowie die Kooperation mit dem Pflege-
bereich zu nennen. Die Emmittlung geschlechtsspe-
zifischer Unterschiede im Hilfsbedarf und in der In-
anspruchnahme von Versorgungsleistungen, insbe-
sondere bei alten Menschen, Wechselwirkungen
zwischen Einkommen und Gesundheit sowie die
Auswirkungen der apparativen Ausstattung von
Arztpraxen auf die Diagnose und Therapie von Er-

krankungen sind ebenso wie die Entwicklung von
Guidelines zur okonomischen Evaluation von Ge-
sundheitsdienstleistungen und -giitern Beispiele fiir
Forschungsvorhaben, die durch ihre breiten Anwen-
dungsmdéglichkeiten der Verbesserung von Versor-
gungssituation und Lebensqualitat chronisch Er-
krankter unter gleichzeitiger Beriicksichtigung 6ko-
nomischer Gesichtspunkte dienen und die krank-
heitsspezifischen Forschungs- und Modellvorhaben
sinnvoll ergéanzen.

Im Zuge der gemeinsamen Ausschreibung des Bun-
desministeriums fiir Bildung, Wissenschaft, For-
schung und Technologie (BMBF) und der Deutschen
Rentenversicherung zur Forderung der rehabilita-
tionswissenschaftlichen Forschung in Deutschland
ist auch die Bearbeitung 6konomischer Fragen in der
Rehabilitation moéglich. Die fiir eine ausfithrliche An-
tragstellung in Betracht kommenden Verbiinde wur-
den auf die Notwendigkeit einer stirkeren Integra-
tion und Akzentuierung dieser Fragestellungen in
ihren Projekten hingewiesen. Moglicherweise kon-
nen hier auch rheumatologisch relevante Projekte
gefordert werden.

Einschlagige - auch gesundheitsékonomische
Fragestellungen berticksichtigende - Forschungs-
aktivitaten im Bereich der Rheumatologie

Zwischen 1984 und 1990 unterstiitzte die Bundes-
regierung im Rahmen ihres Gesundheitsforschungs-
programmes ein Férderprogramm zur wohnortnahen,
interdisziplindren, kooperativen und kontinuier-
lichen Versorgung von Rheumakranken. Eine umfas-
sende Outcome- und ProzeBevaluation begleitete das
Modellprojekt, um Machbarkeit, Akzeptanz, Wirk-
samkeit, Kosteneffizienz und Ubertragbarkeit zu be-
werten.

Aus den Ergebnissen geht hervor, daB sich bei den
Teilnehmern die Krankheit iiber einen Zeitraum von
mehr als zwei Jahren nicht verschlechtert hat. Ange-
sichts des meist recht raschen Fortschreitens der Ge-
lenkzerstérung ist das ein Erfolg. Durch die umfas-
sende Betreuung der Patienten im Rahmen des Mo-
dellvorhabens konnte die Versorgungssituation der
Rheumapatienten verbessert werden. Der Kostenver-
gleich zeigte, daB das gesteigerte Angebot von Lei-
stungen die Ausgaben der Kassen nicht in die Héhe
getrieben hat. Einsparungen bei den fiir die Behand-
lung der Modellteilnehmer notwendigen Kosten er-
gaben sich insbesondere bei den stationdren Aufent-
halten in Kliniken. Aufgrund des im Verhiltnis zu
dem langwierigen Krankheitsverlauf begrenzten Be-
obachtungszeitraumes kénnen diese Resultate aller-
dings lediglich erste Anhaltspunkte fiir langfristige
Effekte einer umfassenden Versorgung Rheumakran-
ker geben.
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Seit 1993 fordert die Bundesregierung die Einfih-
rung der rheumatologischen Kerndokumentation, die
am Deutschen Rheuma-Forschungsinstitut Berlin an-
gesiedelt ist. In der Dokumentation werden jadhrlich
30 000 bis 40 000 Patienten/innen mit entziindlich-
rheumatischen Krankheiten mit ihrem klinischen
Status und einem Patientenfragebogen zur Versor-
gungssituation, zur Krankheitsbelastung und zu den
sozialen Folgen der Krankheit erfat. Die Kerndoku-
mentation zeigt, daB dauerhaft theumatologisch be-
treute Patienten/innen einen Riickgang der Kranken-
haushéaufigkeit aufweisen. Inwieweit eine Reduktion
von langfristiger Arbeitsunfdhigkeit und vorzeitiger
Berentung durch die rheumatologische Betreuung er-
reicht werden kann, werden die Langsschnittdaten
der folgenden Jahre zeigen.

Aufbauend auf den Daten der Kerndokumentation
wiére es grundsatzlich méglich, volkswirtschaftliche
Gesamtrechnungen durchzufiihren, die - unter der
Voraussetzung einer Vergleichsstichprobe im ambu-
lanten Bereich — Aussagen iiber tatsachliche Kosten-
einsparungen moglich machen. Deutschland verfiigt
damit iiber eine Datenbasis im Bereich der Rheuma-
tologie, wie sie nur in wenigen Landern bisher vor-
handen ist. Aufbauend auf dieser Datenquelle k6nn-
ten in Zukunft weitergehende volkswirtschaftliche
Gesamtrechnungen durchgefiihrt werden, indem un-
ter Einbeziehung der Statistiken der Leistungstrager
oder durch Stichprobenerhebungen im Bereich der
nichtspezialisierten Versorgung Gegeniiberstellun-
gen der tatsachlich angefallenen Kosten fiir die rheu-
matologische Versorgung und der hierbei erzielten
outcomes (Funktionseinschrankung, sozialrechtliche
Folgen) erfolgt. In diesem Zusammenhang ist darauf
hinzuweisen, daBl im 2. GKV-NOG den gesetzlichen
Krankenkassen die Mbglichkeit gegeben wird, in
Modellprojekten neue Versorgungsstrukturen auch
hinsichtlich ihrer Kosteneffizienz zu erproben. Die
Kerndokumentation konnte auch hier als eine geeig-
nete Datengrundlage genutzt werden.

Quantifizierung der Folgekosten von unglinstig
verlaufenden Erkrankungen
des Gelenk- und Stitzsystems

Daten tiber die gesundheitsokonomischen Vorteile
einer frithzeitigen und addquaten Behandlung rheu-
matischer Erkrankungen im Vergleich zu ungiinsti-
gen Verldufen spdter Behandlungen einschlieBlich
ihrer Auswirkungen auf benachbarte Organe liegen
in Deutschland nicht vor. Mit Sicherheit ist jedoch
davon auszugehen, daB sich - insbesondere im Kin-
desalter — bei friithzeitiger und rheumatologisch qua-
lifizierter arztlicher und komplementdrer Behand-
lung sowie umfassender Beratung und Aufklarung
erhebliche Folgekosten bei allen Sozialleistungstra-
gern einsparen lassen.

Aus Untersuchungen im angloamerikanischen Raum
lassen sich zudem wichtige Anhaltspunkte gewin-
nen. Eine Verzogerung der Progression bei der rheu-
matoiden Arthritis durch eine frithzeitige rheumato-
logische Intervention kann dazu fiithren, daB die Ar-
beitsunfahigkeit 3 Jahre spéter eintritt. Dies hat eine
Einsparung von indirekten Kosten in Hoéhe von
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60 000 US §, eine Reduktion des relativen Mortali-
tatsrisikos um 0.55 sowie eine Reduktion der Summe
der Schmerzen zu Folge. Ferner ist davon auszuge-
hen, daB eine addquate Patientenschulung zu deut-
lichen Einsparungen im Medikamentenverbrauch
und damit geringeren Nebenwirkungen fiihrt.

In einer kiirzlich abgeschlossenen, durch den Ver-
band Deutscher Rentenversicherungstrager finan-
zierten Studie konnte gezeigt werden, daB durch sta-
tionédre RehabilitationsmaBnahmen bei Patienten mit
chronischer Polyarthritis eine signifikante Verbesse-
rung insbesondere beim Schmerz, bei der Depressivi-
tdt und bei der Angstlichkeit erreicht werden kann.
Durch ein im Rahmen dieser Studie erprobtes Patien-
tenschulungsprogramm konnte die Wirkung der Re-
habilitation weiter gesteigert werden.

Forderung der Selbsthilfearbeit
durch die Krankenkassen unter gesundheits-
6konomischen Gesichtspunkten

Die Forderung von Selbsthilfegruppen durch die ge-
setzlichen Krankenkassen gemaB § 20 Abs. 3 in der
Fassung des Beitragsentlastungsgesetzes vom 1. No-
vember 1996 ist eine Ermessensleistung. Sie ist nicht
zu verwechseln mit erganzenden Leistungen zur Re-
habilitation, die geméaB § 43 Nr. 2 SGB V (z. B. Funk-
tionstraining) geférdert werden.

Rheuma-Selbsthilfegruppen werden seit Jahren
durch die gesetzlichen Krankenkassen gemaB § 20
SGB V durch Zuschiisse finanziell geférdert. Die Not-
wendigkeit zur Verdichtung der bisherigen Foérde-
rung zur Pflichtleistung ist nicht gegeben. Der Cha-
rakter der Selbsthilfe wiirde dadurch in Frage ge-
stellt werden.

Die Ausgestaltung des § 20 Abs. 3 in der Fassung des
Beitragsentlastungsgesetzes vom 1. November 1996
sieht die weitere Forderung von Selbsthilfegruppen
auf einer prazisierten Grundlage vor. Die Spitzenver-
bénde der Krankenkassen haben daher im Interesse
einer einheitlichen Rechtsanwendung g¢gemeinsam
und einheitlich unter Beteiligung der Kassenarzt-
lichen Bundesvereinigung am 14. Februar 1997 ein
Verzeichnis von Krankheitsbildern beschlossen, bei
denen zukiinftig eine Foérderung zuldssig ist. Das
Verzeichnis der Krankheitsbilder orientiert sich an
medizinischen Kriterien, wie z.B. Stoffwechseler-
krankungen, Krebs, Suchtkrankheiten, neurologi-
schen Krankheiten, Erkrankungen des Bewegungs-
apparates (vgl. auch Abschnitt Psychosoziale Be-
treuung von Rheumakranken im Themenschwer-
punkt IV Soziale Rehabilitation bzw. Integration
rheumakranker Menschen). Auch rheumatische Er-
krankungen werden ausdriicklich genannt.

Hinsichtlich der Forderung und Durchfithrung des
Funktionstrainings bestehen zwischen den Landes-
verbdanden der Krankenkassen und der Deutschen
Rheuma-Liga Vereinbarungen, deren Ziel es ist, den
Rheumakranken ein qualifiziertes und wohnortnahes
Rehabilitationsangebot zu unterbreiten. Eine Kosten-
Nutzen-Analyse, die als reprdsentativ angesehen
werden konnte und die AufschluB uber die Folgen
einer angeblich verminderten Selbsthilfetatigkeit auf
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Pravention und Rehabilitation geben koénnte, liegt
der Bundesregierung bisher nicht vor. Im iibrigen
1aBt sich der Wert der Arbeit von Selbsthilfegruppen
auch nicht nur unter reinen Kostengesichtspunkten
einschétzen. Thr ideeller Wert wie auch die von den
Selbsthilfegruppen erzielten Erfolge sind durch eine
okonomische Bilanzierung kaum erfaBbar und wer-
den der Bedeutung des Selbsthilfegedankens nicht
gerecht.

Dreistufige Versorgungsstruktur fiir rheumakranke Kinder
unter gesundheitsékonomischen Gesichtspunkten

Seit dem Memorandum tiber die Versorgung rheu-
makranker Kinder in Deutschland (1990) hat sich die
Zahl der rtheumatologischen Ambulanzen sowie kin-
derrheumatologischen Fachabteilungen und Fachkli-
niken erhéht. Uberregional tatige Kinderrheumatolo-
gische Zentren bestehen in Bad Bramstedt, Berlin-
Buch, Garmisch-Partenkirchen und Sendenhorst mit
der Moglichkeit einer spezialisierten ambulanten
und stationdren pddiatrisch-rheumatologischen Ver-
sorgung.

Fachleute gehen davon aus, daBl durch eine frithzei-
tige Diagnosestellung und Therapie — unter Einbe-
ziehung der Eltern und anderer Betreuungspersonen

beziglich der Anleitung fiir eine spezifische physika-
lische Therapie - die rheumatischen Erkrankungen
im Kindes- und Jugendalter eine bessere Langzeit-
prognose insbesondere beziiglich bleibender Ge-
lenkfehlstellungen haben. Sie weisen darauf hin, dafl
die mittlerweile beobachtete geringere Rate von un-
gunstigen Spdatfolgen, auf die frithzeitig einsetzende
und z.T. auf neuen Strategien basierende Therapie
sowie auf eine bessere Hilfsmittelversorgung zuriick-
gefihrt werden kann. Mittelfristig wiirde eine bes-
sere berufliche Eingliederung der Betroffenen und
eine geringere Invaliditdt erwartet.

Die Bundesregierung geht davon aus, da8 durch eine
breite Umsetzung der Leitlinien zur pddiatrischen
Rheumatologie der Deutschen Gesellschaft fiir Kin-
derheilkunde und Jugendmedizin e.V. es ebenfalls
zu einer Verbesserung der Versorgung rheumakran-
ker Kinder kommen wird. :

Das 2. GKV-NOG eroffnet den gesetzlichen Kran-
kenkassen die Mdoglichkeit, in Modellvorhaben neue
Versorgungsstrukturen auch im Hinblick auf ékono-
mische Gesichtspunkte zu erproben. Vor diesem Hin-
tergrund konnte auch das von der Deutschen Rheu-
ma-Liga angesprochene Modell einer dreistufigen
Versorgungsstruktur fiir rheumakranke Kinder und
Jugendliche erprobt werden.

VIHI. Darstellung wichtiger Problemfelder des Rheumaberichtes 1987

In enger Anlehnung an die wichtigsten Problemfel-
der des Rheumaberichtes von 1987 ist im Interesse
der Rheumapatienten eine Beantwortung der nach-
folgenden Fragestellungen erforderlich:

1. Dokumentation

2. Unkonventionelle, alternative Behandlungsme-
thoden

3. Erforschung arbeitsplatzbedingter rheumatischer
Erkrankungen

4. Forschungsférderung

5. Verstdrkte Beriicksichtigung der Rheumatologie
in der Hochschullehre

6. Beriicksichtigung der Rheumatologie in der drzt-
lichen Ausbildung

7. Ausbildung der nichtdrztlichen Heilberufe

8. Wohnortnahe Versorgungsmodelle

9. Zustdndigkeit der Trdger in Leistungsfdllen
10. Fortbildung im Bereich der Rheumatologie
11. Information und Aufkldrung

Dokumentation

Die Bundesregierung férdert seit 1992 im Rahmen
der ModellmaBnahme zum Aufbau der Regionalen
Rheumazentren die Einfiihrung der bundesweiten

Kerndokumentation, mit der eine iiberregionale
standardisierte Datenbasis fiir Patienten mit ent-
zliindlich-rheumatischen Erkrankungen zur Verfii-
gung steht. 1994 wurden rd. 30000, 1995: 35 000
und 1996: 40 000 Patienten dokumentiert. In Uber-
einstimmung mit internationalen Empfehlungen
und Vereinbarungen werden zentrale klinische Pa-
rameter erhoben und durch standardisierte Befra-
gungen der Patienten erganzt. Die Daten der Kern-
dokumentation ermdéglichen es, die Versorgungssi-
tuation rheumatologisch betreuter Patienten in ver-
schiedenen Regionen Deutschlands einzuschitzen
sowie Aussagen Uber die ambulante Vorbehandlung
im hausdrztlichen Bereich zu treffen. Sie ist geeig-
net, einerseits Versorgungsdefizite in verschiedenen
Bereichen aufzudecken und andererseits neue Er-
kenntnisse zu Verlaufsformen der Krankheitsbilder
sowie zu Therapiestandards in der Rheumatologie
zu erbringen.

Ziel der Kerndokumentation ist es dabei zunachst,
AufschluBl tiber die Versorgungsleistung der Regio-
nalen Rheumazentren zu geben sowie einen Ver-
gleich der Diagnoseverteilungen, des therapeuti-
schen Vorgehens und der Versorgungsverldufe tiber-
regional zwischen den Zentren zu ermoglichen. Fer-
ner kénnen auch Aussagen tiber die subjektive Ein-
schdtzung des Patienten zu seinem Befinden sowie
Patientenkarrieren liber mehrere Jahre hinweg ge-
macht werden. Damit soll eine Basis fur qualitéts-

33



Drucksache 13/8434

Deutscher Bundestag — 13. Wahlperiode

sichernde MaBnahmen geschaffen werden. Auf-
grund der gréBeren Patientenzahlen auch bei selte-
nen Krankheitsbildern eignet sich die liberregionale
Auswertung der Kerndokumentationsdaten auch zur
Bearbeitung entsprechender klinischer Fragestellun-
gen. Erste Untersuchungen werden bereits von eini-
gen Rheumazentren durchgefiihrt.

Die Kerndokumentation hat bereits jetzt vielfdltige
und auf anderem Wege nicht erzielbare Ergebnisse
zur Versorgungssituation und zu Versorgungsdefi-
ziten, zur Therapie und zur Variation von Therapie-
formen, zu den sozialen Folgen der Krankheit und zu
Prognose und Verlauf von entziindlich-rheumati-
schen Erkrankungen erbracht. Im Zusammenhang
mit der bereits angesprochenen moéglichen langfristi-
gen Verankerung der Kerndokumentation als Instru-
ment der Qualitdtssicherung sind sicherlich Weiter-
entwicklungen notwendig. Als Stichworte hierzu
sind zu nennen: verbesserter Abgleich zu den jiingst
entwickelten Qualitatsstandards der Deutschen Ge-
sellschaft fiir Rheumatologie sowie Ausbau der EDV-
gestiitzten Kerndokumentation mit — insbesondere
im Hinblick auf den niedergelassenen Bereich -
Kompatibilitat zu den gangigen Praxissystemen. Ent-
sprechende Bestrebungen sind in der Arbeits-
gemeinschaft der regionalen kooperativen Rheuma-
zentren im Gange.

Die Auswertung der bundesweiten Kerndokumenta-
tion wird noch bis zum Jahre 1999 durch die Bundes-
regierung gefoérdert. Es ist nun Aufgabe der Selbst-
verwaltung, Wege zur weiteren Finanzierung der Do-
kumentation ~ als ein Instrument der Qualitatssiche-
rung - im Rahmen eines Gesamtkonzeptes zur Quali-
tatssicherung der Betreuung der Rheumapatienten
aufzuzeigen. Die gesetzlichen Regelungen zur Qua-
litatssicherung (§§ 135 bis 139 SGB V) stellen der
Selbstverwaltung hierfur geeignete Instrumente zur
Verfiigung.

Bereits jetzt ist vorgesehen, die vorliegenden Ergeb-
nisse der Kerndokumentation auch in die Gesund-
heitsberichterstattung des Bundes einzubringen. Fir
den flichendeckenden Aufbau bevdlkerungsbezoge-
ner ,Rheuma-Register” fehlen u.a. die gesetzlichen
Grundlagen. Entsprechende Regelungen fur eine
bundesweite flachendeckende Anwendung der
Kerndokumentation kénnten nur durch die Lander
realisiert werden.

Fir den Basisbericht des bis Ende 1997 laufenden
Forschungsvorhabens , Gesundheitsberichterstattung
des Bundes” (GBE) sind 3 Kapitel vorgesehen, die
sich mit Krankheiten des Skeletts, der Muskeln und
des Bindegewebes befassen. Nach Beendigung der
Forschungsperiode soll die GBE in der Routine wei-
tergefithrt werden. Wie sich dann das Berichtswesen
vom Umfang und von der Thematik her gestaltet, ist
derzeit noch nicht festgelegt. Allerdings mufl beach-
tet werden, da8 es sowohl in der Forschungsphase
wie in der Routine der GBE darum geht, bereits vor-
handene Daten zu erfassen und bewertend zusam-
menzufiihren, um sie fiir entsprechende Berichte zur
Verfligung zu stellen. Es werden weder neue Daten
erhoben noch begonnene Datenerhebungen weiter-
gefiihrt. Daher ist die Bundesregierung bemiiht, re-
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gelmaBig Gesundheitssurveys durchzufiihren, in die
auch rheumarelevante Fragestellungen integriert
sind. Ein solcher Beratungs- und Untersuchungs-
survey findet 1997/1998 statt.

Eine bundesweite, inhaltlich wie regional differen-
zierte Berichterstattung iiber die Versorgung von
Rheumakranken wiirde ein spezielles Berichtswesen
erfordern, das iiber die Mdoglichkeiten der Gesund-
heitsberichterstattung des Bundes hinausgeht. In-
wieweit solche Aspekte in die ebenfalls im Aufbau
befindliche Gesundheitsberichterstattung der Lander
aufgenommen werden konnen, ist dort — wie bereits
ausgefiithrt — zu gegebener Zeit zu prifen.

Unkonventionelle, alternative Behandlungsmethoden

In den letzten zwanzig Jahren ist in verschiedenen
europdischen Landern eine kleine Zahl von verglei-
chenden Studien zur Therapie rheumatischer Er-
krankungen (chronische Polyarthritis, Arthrose, Fi-
bromyalgie und Spondylitis Ankylosans) unter Ver-
wendung unkonventioneller medizinischer Verfah-
ren durchgefiithrt worden. Angewandt wurden Aku-
punktur, Homdopathie und Phytotherapie. Die Stu-
dien haben u.a. aufgrund unterschiedlicher Designs

zu widerspriichlichen Ergebnissen gefiihrt; oft han-

delte es sich um Pilotstudien mit einer nur geringen
Anzahl von Patienten. Studien in dieser Richtung
sind in Deutschland bisher praktisch nicht durchge-
fiithrt worden.

Die Bundesregierung hat den Mangel an Belegen fiir
die Wirksamkeit, die Unbedenklichkeit und den Nut-
zen unkonventioneller Therapieverfahren fiir den
Patienten zum Anla8 genommen, im Rahmen des Pro-
grammes , Gesundheitsforschung 2000" einen Forder-
schwerpunkt ,Unkonventionelle Medizinische Rich-
tungen” einzurichten. Ziel der FérdermaBnahme ist
es, Wirksamkeit und Nutzen bereits ausgewiesener
und verbreiteter unkonventioneller Verfahren im Ver-
gleich zu etablierten konventionellen Verfahren zu
iberprifen. In diesem Forderschwerpunkt wird seit
Ende 1995 u. a. eine zweiarmige Therapiestudie zum
Vergleich der Wirksamkeit eines anthroposophischen
und eines konventionellen Therapiekonzeptes bei der
Behandlung der frithen chronischen Polyarthritis un-
terstiitzt. Anhand der Krankheitsentwicklung soll
iberprift werden, ob beide Therapiekonzepte in ver-
gleichbarer Weise den Krankheitsverlauf beeinflussen
kénnen; ferner sollen die Risiken beider Therapiefor-
men miteinander verglichen werden. Da die Studie
auf eine Dauer von 6 Jahren angelegt ist, sind Ergeb-
nisse erst in einigen Jahren zu erwarten.

Weitere rheumatologisch relevante Forschungspro-
jekte dieser Ausrichtung in Deutschland sind derzeit
nicht bekannt. Grundsatzlich besteht die Mdglich-
keit, in einer mittelfristig zu konzipierenden zweiten
Phase des o.g. Forderschwerpunktes weitere rheu-
matologisch relevante Therapiestudien aus Bundes-
mitteln zu unterstitzen.

Dartiiber hinaus befaBt sich ein Arbeitskreis , AuBler-
schulische Methoden" der Deutschen Gesellschaft
fir Rheumatologie mit Fragen unkonventioneller Be-
handlungsmethoden in der Rheumatologie.
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Erforschung arbeitsplatzbedingter rheumatischer
Erkrankungen

Das wissenschaftliche Interesse an arbeitsassoziier-
ten Muskel-Skelett-Erkrankungen nimmt gegenwar-
tig zu. Es besteht Ubereinstimmung, daB die kausal-
analytische Abkldrung des multifaktoriellen, poly-
atiologischen Krankheitsgeschehens wissenschafts-
theoretisch und methodologisch ganz besondere, z.T.
extreme Schwierigkeiten bereitet.

Das Spektrum der Risikofaktoren fiir die sog. Zivilisa-
tions- oder VerschleiBkrankheiten bedarf auch zu-
kinftig in weiten Bereichen noch der kausalanaly-
tischen Aufarbeitung unter verstiarktem Einsatz des
arbeits-, sozial- und umweltmedizinischen Sachver-
standes.

Bislang nur wenig oder tliberhaupt nicht erforscht

sind die

e Belastbarkeit der Gelenke fiir statische und fir
héaufig wiederholte Bewegungsabldufe,

e Wirkung von praxisrelevanten horizontalen und
Rotationsschwingungen auf die Wirbelsaule,

e Beziehungen zwischen der korperlichen Bela-
stung und psychischen sowie sozialen Faktoren
einerseits und deren Wirkung auf Muskel-Skelett-
Erkrankungen andererseits.

Unter Beriicksichtigung eines Konsensus-Doku-
ments, verabschiedet auf der Ersten Internationalen
Konferenz zur Pravention von arbeitsbedingten Mus-
kel-Skelett-Erkrankungen (PREMUS) in Stockholm
im Mai 1992 (Strategie for prevention of work-related
musculosceletal disorders: Consensus paper, Inter-

national Journal of Industrial Ergonomics 11 [1993],

77 bis 81) sind folgende forderungswiirdige Schwer-
punkte der kiinftigen epidemiologischen Forschung
zu arbeitsbedingten Erkrankungen hervorzuheben:

e Ableitung von Dosis-Wirkungs-Beziehungen fir
Gesundheitsrisiken am Arbeitsplatz auf der
Grundlage verbesserter Expositionsmessungen,

o Identifizierung und Quantifizierung von Wechsel-
wirkungen zwischen Arbeitsfaktoren und anderen
intrapersonalen, psychosozialen, lebensstilbeding-
ten und umweltbezogenen Einfliissen,

e Evaluation der Effekte von praventiven Program-
men,

e Studien, welche die Festlegung von Ruheperioden
bei monotoner Tatigkeit und Arbeit unter Zwangs-
haltung zum Inhalt haben,

e Untersuchungen zu den kausalen Mechanismen
der arbeitsbedingten Muskel-Skelett-Erkrankun-
gen, darunter Muskelermiidung und -schmerz,
Bandscheiben- und Gelenkdegeneration.

Eine Weiterentwicklung methodischer Grundlagen
erscheint in folgender Richtung erforderlich:

e Praktikable quantitative Verfahren fiir die Analyse
und Bewertung von Belastungen der Wirbelsdule
unter biomechanischen Aspekten,

e Mathematisch-biomechanische Modellierung der
Beanspruchung der Wirbelsaule durch berufliche
Belastungen,

o Standardisierte Methoden und Dokumentations-
empfehlungen fiir die klinische Untersuchung der
Wirbelsadule und des Riickens.

Die Befassung mit diesem Problem ist Aufgabe
der wissenschaftlichen Forschungseinrichtungen in
Deutschland insgesamt. Fiir den Arbeitsschutz tragt
die Bundesanstalt fiir Arbeitsschutz und Arbeitsme-
dizin (BAuA) tiber ihre eigenen Forschungen hinaus
dazu bei, die entsprechenden wissenschaftlichen Er-
kenntnisse in der Praxis fir die Préavention nutzbar
zumachen.

Im Rahmen des Programmes ,Arbeit und Technik”
der Bundesregierung wurden die im letzten Rheuma-
bericht angesprochenen Projekte zu diesem Thema
abgeschlossen. Dariiber hinaus wurden aufgrund
veranderter Prioritdtensetzungen keine weiteren
neuen Forschungsarbeiten zu den arbeitsbedingten
Ursachen und Risikofaktoren degenerativer rheuma-
tischer Erkrankungen geférdert und sind in naher
Zukunft auch nicht geplant.

Arbeitsschutz als Prévention von in der Arbeitswelt
liegenden Gesundheitsgefahren

Traditionell ist fir die Pravention der in der Arbeits-
welt liegenden Gesundheitsgefahren das Arbeits-
schutzsystem zustindig. Die Aufgabe des klassi-
schen Arbeitsschutzes in der Bundesrepublik
Deutschland war bisher hauptsdchlich auf die Pra-
vention von Arbeitsunfallen und Berufskrankheiten
gerichtet. Der moderne, auch EU-weit geforderte
Arbeits- und Gesundheitsschutz geht tber diese
klassische Aufgabenzuteilung hinaus:

— Im Rahmen der Neuordnung des Arbeitsschutzes
wurde der Praventionsaufirag der Trager der ge-
setzlichen Unfallversicherung auf die Verhiitung
arbeitsbedingter Gesundheitsgefahren erweitert.

— Zugleich wird die Realisierung der schon im Ar-
beitssicherheitsgesetz seit 20 Jahren enthaltenen
Zielvorstellung einer qualitativ hochwertigen be-
triebsarztlichen Betreuung aller Betriebe und Ar-
beitnehmer angestrebt.

Durch zwei 1996 verabschiedete Gesetze hat der
betriebliche Arbeits- und Gesundheitsschutz neue
Rechtsgrundlagen erhalten:

1. ,Gesetz zur Einordnung des Rechts der gesetz-
lichen Unfallversicherung in das Sozial-Geselz-
buch (Unfallversicherungs-Einordnungsgesetz -
UVEG)*;

2. ,Gesetz zur Umsetzung der EG-Richtlinie Arbeits-
schutz und weiterer Arbeitsschutz-Richtlinien; Ar-
beitsschutzgesetz (ArbSchg). “

Mit dem neuen Arbeitsschutzgesetz, welches bewuft
keine starre organisatorische Ausgestaltung des Pra-
ventionsauftrages enthélt, bietet sich gleichzeitig die
Chance, fir eine den heutigen Bedingungen ange-
paBte betriebliche Préavention neue Wege zu ebnen
und auszubauen.

Nach § 20 SGB V ist es Aufgabe der Krankenkassen,
bei der Verhiitung arbeitsbedingter Gesundheitsge-
fahren mit den Trdgern der gesetzlichen Unfallver-
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sicherung zusammenzuarbeiten und diese lber die
Erkenntnisse, die sie iiber Zusammenhédnge zwi-
schen Erkrankungen und Arbeitsbedingungen ge-
wonnen haben, zu unterrichten.

Ist anzunehmen, daB bei einem Versicherten eine be-
rufsbedingte gesundheitliche Gefahrdung oder eine
Berufskrankheit vorliegt, hat die Krankenkasse dies
unverziiglich den fir den Arbeitsschutz zustandigen
Stellen und den Unfallversicherungstragern mitzutei-
len. Die Zusammenarbeit der Krankenkassen mit
_ den Trédgern der Unfallversicherung bedeutet jedoch
kein finanzielles Engagement der gesetzlichen Kran-
kenkassen in diesem Bereich. Die Finanzierung wird
von den Tragern der Unfallversicherung und den Ar-
beitgebern iibernommen.

Die Krankenkassen und die Kassenérztlichen Ver-
einigungen haben jedoch gemaBl § 287 SGBV die
Maoglichkeit, mit Erlaubnis der Aufsichtsbehdrde die
bei ihnen vorhandenen Datenbestdnde fiir zeitlich
befristete und im Umfang begrenzte Forschungsvor-
haben zur Gewinnung epidemiologischer Erkennt-
nisse oder zur Gewinnung von Erkenntnissen iiber
Zusammenhéange zwischen Erkrankungen und Ar-
beitsbedingungen oder ortliche Krankheitsschwer-
punkte leistungserbringer- und fallbeziehbar auszu-
werten.

Im Rahmen des vom Bundesministerium fiir Arbeit
und Sozialordnung ausgeschriebenen Modellvorha-
bens zur Bekdmpfung arbeitsbedingter Erkrankun-
gen wurden, verteilt iiber die gesamte Bundesrepu-
blik Deutschland und mit erheblicher finanzieller
Foérderung durch die Bundesregierung, bisher seit
1993 insgesamt 11 auBerbetriebliche, regionale Zen-
tren fiir Arbeit und Gesundheit eingerichtet. Ihre
Aufgabe besteht in einer Beratungs- und Informa-
tionstdtigkeit, z. B. fiir erkrankte Arbeitnehmer, kura-
tiv tdtige Arzte, Betriebe, Betriebs- und Personalréte
u.a. Weiterhin werden Programme zur belastungs-
spezifischen und branchenspezifischen Gesundheits-
forderung (Verhaltensprdvention) entwickelt und in
der betrieblichen Praxis erprobt sowie MaBnahmen
der Verhaltnispravention, vorrangig in Kleinst-,
Klein- und Mittelbetrieben, initiiert. Einige Zentren
widmen sich schwerpunktméfig auch der Aufkla-
rung der Beziehungen zwischen beruflichen Bela-
stungen und z.B. Erkrankungen des Bewegungs-
apparates. An den Modellvorhaben beteiligen sich
auch die Kranken- und Unfallversicherungstrdger.

Das langfristige Ziel besteht in der Reduzierung
krankheitsbedingter Arbeitsausfallzeiten, der Redu-
zierung chronischer Erkrankungen und von Friithver-
rentungen.

Erkrankungen des rheumatischen Formenkreises
als Berufskrankheiten

Rheumatische Erkrankungen sind und werden
auch kinftig in der Berufskrankheiten-Verordnung
(BKVO) aufgenommen, wenn entsprechende medizi-
nisch-wissenschaftliche Erkenntnisse vorliegen und
die ibrigen Voraussetzungen der Ermachtigungs-
norm des § 9 Abs. 1 des Siebten Buches Sozialge-
setzbuch (SGB VII) erfiillt sind. Vor einer Ergdnzung
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der BKVO obliegt die Priiffung der Anwendbarkeit
des § 9 Abs. 2 SGB VII - d.h. der Anerkennung von
Krankheiten ,wie eine Berufskrankheit* - aus-
schlieBlich den Unfallversicherungstragern.

Forschungsforderung

Grundlagenforschung

Die 1989 im Rahmen der Materialien zur Gesund-
heitsforschung (Band 8) veréffentlichte Expertise
zum Forschungsbedarf im Bereich der Epidemiologie
rheumatischer Krankheiten bildete zusammen mit
den Ergebnissen eines diesbeziiglichen Fachgespra-
ches die Grundlage, auf der 1988 die Bekanntma-
chung iber die Férderung von Forschungsvorhaben
auf dem Gebiet der Epidemiologie rheumatischer
Erkrankungen im Programm Gesundheitsforschung
2000 erfolgte. Antrdge konnten zu den drei folgen-
den Themenbereichen vorgelegt werden:

e ,Bevilkerungsbezogene epidemiologische Stu-
dien zu entziindlichen und degenerativen Krank-
heiten des rheumatischen Formenkreises sowie zu
weichteilrheumatischen Erkrankungen*,

e ,Untersuchungen zur Versorgungsstruktur und
zur Qualitdt der Versorgung” und

e ,Klinische Epidemiologie”.

Priméres Ziel des Forderschwerpunktes ist es, die
deutsche Rheumaepidemiologie an den internationa-
len Forschungsstand heranzufiihren. Die mit den
Fragen nach der ,Anwendungsreife der Ergebnisse
zur Nutzung in der medizinischen und psychosozia-
len Versorgung” bzw. den ,Implementationshemm-
nissen bei der Umsetzung” angesprochene Orientie-
rung der Forschungen an Public-Health-Gesichts-
punkten steht nicht im Vordergrund.

Bei der Darstellung der bisherigen Ergebnisse mufl
ferner beriicksichtigt werden, daBl einige Vorhaben,
deren Thematik zu den obigen Fragen Antworten
geben konnen, noch nicht abgeschlossen sind. Ihre
Ergebnisse liegen bisher nur unvollstindig oder
liickenhaft vor. Eine abschlieBende Zusammenschau
aller Ergebnisse des Foérderschwerpunktes ist gegen
Ende der Férderung fir 1998 geplant.

Im folgenden sollen kurz die aus den Vorhaben des
Forderschwerpunktes bislang ableitbaren Ergebnisse
angerissen werden.

Fiir Moglichkeiten zur Verbesserung der Lebens-
situation von Polyarthritis-Patienten durch eine Opti-
mierung der Prognosemoglichkeiten stehen verschie-
dene Optionen zur Verfliigung. Dies ergibt sich auch
aus der Mehrdeutigkeit oder Mehrdimensionalitdt
des Begriffs Lebenssituation. Neue Ergebnisse haben
die Vorhaben des Forderschwerpunktes durch me-
thodische Verbesserungen zur effektiveren Messung
des objektiven Krankheitsstatus in bezug auf Ge-
lenkdestruktionen bei chronischer Polyarthritis,
durch die Untersuchung der aussagekraftigsten Préa-
diktoren fiir ein frithes Ausscheiden aus dem Arbeits-
und Erwerbsleben oder (voriibergehende) Arbeits-
unfdhigkeit bei Patienten mit frither chronischer
Polyarthritis und durch die Analyse der Faktoren, die
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bei der Therapietreue von Polyarthritis-Patienten
eine Rolle spielen, vorgelegt.

Zur Bewaltigung rheumatischer Erkrankungen las-
sen sich aus den Vorhaben des Schwerpunktes auch
Erkenntnisse zu anderen Krankheitsbildern des
rheumatischen Formenkreises als der chronischen
Polyarthritis erwarten. Aussagen zu Bewaéltigungs-
strategien — gelungenen ebenso wie probiemati-
schen - lassen sich am subjektiven Gesundheitszu-
stand, der Komorbiditdat und den unterschiedlichen
Formen der Schmerzerfahrung, Schmerzwahrneh-
mung und Schmerzbewaltigung festmachen. Neben
deskriptiven Aussagen zu der jeweiligen Auspra-
gung dieser Variablen widmen sich die Untersuchun-
gen dieser Vorhaben auch der Analyse ihrer Beein-
flussungsfaktoren. Neben primédr krankheitsbezoge-
nen Faktoren werden hier auch psychosoziale und
personlichkeitsbezogene Faktoren diskutiert. Sie er-
halten dadurch einen hohen Erklarungswert, daB es
sich in vielen Fiéllen um Langzeituntersuchungen
handelt, in denen die Auspragungen von Variablen
zum ersten Befragungs-/Untersuchungszeitpunkt als
Pradiktoren fiir deren Auspragung zum zweiten Be-
fragungs-/Untersuchungszeitpunkt benutzt werden
koénnen.

Aus den Ergebnissen ergeben sich auch Hinweise
fiir eine Nutzung: Es empfiehlt sich z.B., zu Depres-
sivitdit neigenden Patienten vor allem am Beginn
eines Erkrankungsprozesses psychologische Unter-
stiitzung zukommen zu lassen. Dariiber hinaus unter-
streichen die Ergebnisse die Bedeutung von MaB-
nahmen zur Erhéhung der Schmerztoleranz gegen-
iiber der Chronizitdat der Schmerzen und die Férde-
rung eines aktiven, problemorientierten Umgangs
mit der Krankheit.

Die Vorhaben des Forderschwerpunktes liefern
ebenfalls Beitrdge zur Beschreibung der Versor-
gungslage, wobei die Analyse der tatsdchlichen Ver-
sorgungssituation gegeniiber der Ermittlung der Be-
darfslage deutlich im Vordergrund steht. Anhalts-
punkte zur Bedarfslage werden in dem Memoran-
dum der Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatologie
zu den Grundziigen einer wohnortnahen kontinuier-
lichen und kooperativen Versorgung von chronisch
Rheumakranken in der Bundesrepublik Deutschland
von 1994 gegeben.

Als breiteste Ansatze zur Beschreibung der tatsdach-
lichen Versorgungssituation von Rheumapatienten
sind die Sekundardatenanalyse der Krankenkas-
sendaten und die Daten der in den Regionalen Rheu-
mazentren durchgefiihrten Kerndokumentation (siehe
auch Themenschwerpunkt VIII Abschnitt Dokumen-
tation) anzusehen, die wiederholt Grundlage der
Beantwortung von Fragen dieses Rheumaberichtes
sind. Daneben lassen sich aufgrund dieser Daten-
quellen Aussagen zur medikamentosen, erganzen-
den und rehabilitativen Behandlung von Rheuma-
patienten, insbesondere Patienten mit rheumatoider
Arthritis, z.T. unter Beriicksichtigung der verschie-
denen Versorgungsebenen, machen.

AbschlieBend muB betont werden, daf ein Abgleich
zwischen den (teilweise noch nicht existierenden)
Diagnose- und Therapiestandards und der tatsach-
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lichen Versorgungssituation und eine moéglichst um-
fassende Beschreibung der daraus resultierenden
Versorgungslage bisher noch nicht geleistet werden
konnte. Insofern mufl die Implementation der For-
schungsergebnisse und die Uberwindung entspre-
chender Hemmnisse zukiinftigen Aktivititen vorbe-
halten bleiben.

Bewertung des Standes der Grundlagenforschung

Eine angemessene Bewertung des Fortschrittes der
rheumatologischen Grundlagen- und Ursachenfor-
schung mul vor dem Hintergrund verschiedener
Aspekte erfolgen.

Rheumatische Erkrankungen umfassen - je nach
Auswahl und Eingrenzung — mehrere hundert ver-
schiedene Krankheitsbilder, deren gemeinsames
Merkmal schmerzhafte und funktionsbeeintréchti-
gende Zustinde des Muskel-Skelett-Systems sind.
Die Vielzahl der rheumatologischen Krankheitsbilder
und ihre teilweise extraartikuldren Manifestationen
an anderen Organen bedingen, dafl ein umfassender
Forschungsansatz nur in einer Zusammenarbeit ver-
schiedener Disziplinen verwirklicht werden kann.

Die Einteilung dieser Krankheitsbilder richtete sich
weitgehend nach den mit der Erkrankung verbunde-
nen Symptomen, die keinerlei Beziehung zu gemein-
samen Ursachen haben miissen. Daher bestand und
besteht in vielen Untersuchungen die Schwierigkeit
heterogener Patientenkollektive, die ein Erkennen
der ursachlichen Zusammenhdnge unmoglich ma-
chen.

Klinische Studien iiber frithe Krankheitsstadien, die
moglicherweise die Ursachen einer rheumatischen
Erkrankung erkennen lieflen, lassen sich nur schwer
durchfiihren, da beim ersten Arztkontakt des Patien-
ten, z.B. aufgrund von Gelenkschwellungen, in der
Regel bereits ein fortgeschrittener Krankheitsprozef
vorliegt. Verbesserte Moglichkeiten der Fritherken-
nung lassen hier in den néchsten Jahren Fortschritte
erwarten.

Fiir theumatische Erkrankungen gibt es nach heuti-
gem Wissenstand keine monokausale Erkldrung. Der
Ausbruch der Krankheit kommt vermutlich durch
das komplexe Zusammenwirken der genetischen
Ausstattung eines Individuums und Umwelteinfliis-
sen sowie das Auftreten kritischer Ausloser zustande.
Die einzeinen Faktoren sind dabei noch vielfach un-
bekannt.

Als die Wissenschaft in den achtziger Jahren die Ent-
stehung rheumatischer Krankheiten mit verstdrkter
Intensitat zu erforschen begann, war der Blick insbe-
sondere in Deutschland, aber auch international noch
in groBem MaBe auf die makroskopischen und mi-
kroskopischen Gewebeverdnderungen an den Ge-
lenken gerichtet. Heute werden rheumatische Er-
krankungen indes als Vorgdnge verstanden, in deren
Mittelpunkt immunologische Vorgdnge stehen und
demzufolge als Autoimmunerkrankungen eingeord-
net.

Erst zum gegenwartigen Zeitpunkt stehen der bio-
medizinischen Forschung neue Methoden (transgene
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und sogenannte knock-out-Méause; PCR) in einem
ausgereiften Stadium zur Verfiigung, die eine Auf-
klirung des komplexen Zusammenwirkens des Im-
munsystems auf molekularer Ebene méglich erschei-
nen lassen.

Bereits die enormen Fortschritte der letzten Jahre
beim Verstdndnis der Entwicklung, Funktion und der
Fehlreaktionen des Immunsystems machen es még-
lich, nun gezielter die Beeinflussung von Immun-
reaktionen anzugehen und damit potentiell neben-
wirkungsdrmere Therapiemoglichkeiten auch far
Autoimmunkrankheiten zu erhalten. Dabei stehen
Fragen zum Mechanismus und der Entstehung von
Toleranz und Autoimmunitdt an zentraler Stelle der
modemen immunologischen Forschung.

Vor diesem Hintergrund muB der Fortschritt im Ver-
stdndnis rheumatischer Erkrankungen - insbeson-
dere entziindlich-rheumatischer Erkrankungen -
doch als erheblich eingestuft werden, auch wenn
zum gegenwartigen Zeitpunkt die Klarung der Ur-
sachen trotz grofer Anstrengungen aller Beteiligten
im nationalen Bereich und auf internationaler Ebene
erst ansatzweise erreicht werden konnte. Aufgrund
eines mittlerweile deutlich besseren Verstdndnisses

des Krankheitsprozesses haben sich jedoch neue

Ansatzpunkte fiir die Rheumabehandlung ergeben.

Beispielhaft dafiir sei die Entdeckung der immun-
genetischen Assoziation der Spondarthritiden und
der reaktiven Arthritiden (Lyme-Arthritis) sowie die
Identifikation verschiedener bakterieller Infektionen
als exogene Ursache fiir Arthritiden genannt. Ferner
beginnt sich seit kurzem eine Hierarchie unter den
unzahligen Botenstoffen des Immunsystems (Zyto-
kinen) abzuzeichnen. Der Einsatz entsprechender
Anti-Zytokine in experimentellen Therapiestudien
hat zu unerwartet grofen Behandlungserfolgen bei
der chronischen Polyarthritis gefiihrt. Ob damit schon
ein Wendepunkt bei der Behandlung chronisch ent-
zindlicher Krankheitsprozesse erreicht ist, 1aBt sich
heute noch nicht sagen. Eine Umsetzung in die rou-
tinemdBige klinische Praxis wird jedoch erst mittel-
fristig méglich sein.

Die bereits im letzten Rheumabericht dargestelite
Strategie der Bundesregierung, im Programm ,Ge-
sundheitsforschung 2000" besonderes Augenmerk
auf die Forderung interdisziplindr angelegter For-
schungsprojekte zu legen, hat sich in diesem Zusam-
menhang als fruchtbar erwiesen. Durch die umfas-
sende Unterstiitzung der rheumatologischen For-
schung in den letzten 10 Jahren hat die deutsche
Rheumaforschung besonders zu entziindlich-rheu-
matischen Erkrankungen Anschlu8 an den intema-
tionalen Standard gefunden und wesentliche Bei-
trdge zu dem nunmehr klareren Bild iiber die Ur-
sachen und die Entstehung rheumatischer Erkran-
kungen geleistet.

Aus dem Gesagten ergibt sich, daB weitere grund-
lagenorientierte, interdisziplindre Forschungen zu
den Ursachen und der Entstehung rheumatischer Er-
krankurigen notwendig sind, um hinter der Vielfalt
an Strukturen und Informationswegen zwischen den
Korpergeweben und dem Immunsystem iiberschau-
bare Regelkreise zu erkennen. Dies gilt auch fiir den
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Bereich der degenerativen Gelenkerkrankungen
und den Weichteilrheumatismus. Um die vorhande-
nen Moglichkeiten optimal einzusetzen und die Be-
darfslage besser einschdatzen zu kénnen, ist anderer-
seits versorgungsorientierte epidemiologische For-
schung wichtige Voraussetzung.

Die sich hieraus ergebenden Forschungs- und Fér-
deraufgaben betreffen alle im féderalen System der
Bundesrepublik Deutschland Verantwortlichen und
kénnen nicht allein von der Bundesregierung bewil-
tigt werden.

Strukturelle MaBnahmen im Bereich der Forschung

Seit 1987 hat sich u.a. durch die Férderung im Rah-
men des Programmes ,Gesundheitsforschung 2000“
in einigen Regionen modellhaft die in der Vergan-
genheit wiederholt beklagte mangelhafte Verkniip-
fung von grundlagenorientierter und anwendungs-
bezogener rheumatologischer Forschung iiberwin-
den lassen. Zu nennen ist hier die Einrichtung von
vier klinischen Forschergruppen fiir Rheumatologie
in Freiburg und Erlangen durch die DFG bzw. MPG
aus Mitteln des Gesundheitsforschungsprogrammes
sowie die Einrichtung der Stiftungslehrstithle fiir
Rheumatologie in Liibeck und Berlin. Nachdem die
Ubernahme der Forschergruppen in die Landeshaus-
halte von Bayern und Baden-Wiirttemberg sicherge-
stellt ist, besteht fiir alle genannten Gruppierungen
eine langfristige Forschungsperspektive. Ein anderer
Weg zur Verbesserung der Zusammenarbeit zwi-
schen Klinik und Grundlagenforschung wurde mit
der Einrichtung eines multizentrischen, klinisch-
theoretischen Forschungsverbundes zur Pathogenese
und Therapie von Immun- und Autoimmunerkran-
kungen unter Federfithrung des Max-Planck-Institu-
tes fiir Biochemie beschritten. Nach dem Ende der
Foérderung Mitte 1995 kann davon ausgegangen wer-

~den, daB die erfolgreiche Zusammenarbeit zwischen

Klinikern und Grundlagenforschern auBerhalb der
Bundesférderung fortgesetzt wird. Die Erfahrungen,
z.B. aus den regelmadBig stattfindenden Berichtskol-
loquien, zeigten, daBl mit derartigen FordermaBnah-
men eine wirksame Verbesserung der Forschungs-
strukturen erreicht werden kann.

Weiterhin wurden bzw. werden im Rahmen der
Aufbauférderung an den medizinischen Fakultdten
in den neuen Bundesldndern 2 rheumatologisch
ausgerichtete Forschungsschwerpunkte an den Uni-
versitaten Jena und Leipzig geférdert, die eine Ab-
sicherung und dauerhafte Verankerung rheumato-
logischer Forschung an diesen Universitdten erwar-
ten lassen. Auch in den kiirzlich angelaufenen
Interdisziplindren Zentren firr Klinische Forschung
ist die rheumatologische Forschung teilweise ver-
treten.

Mit der seit 1994 laufenden Férderung zur Einrich-
tung rheumatologischer Forschungsverbiinde an we-
nigen ausgewahlten versorgungsorientierten Rheu-
mazentren wird der ProzeB der Integration rheumato-
logischer Forschung und Versorgung weiter unter-
stiitzt. Da in den vom Bundesministerium fir Ge-
sundheit (BMG) geforderten Rheumazentren alle
wichtigen Partner aus der rheumatologischen For-
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schung und Versorgung eingebunden sind, bieten
diese Zentren besonders gute Voraussetzungen fir
den Auf- bzw. Ausbau interdisziplinarer Forschungs-
strukturen.

Die bisherigen Erfahrungen mit der Assoziation der
Forschungsverbiinde an Regionale Rheumazentren
sind als positiv zu bewerten. Die Zusammenarbeit
mit dem in den Rheumazentren aufgebauten Versor-
gungsnetzwerk erméglicht einerseits eine patienten-
nahere Forschung, andererseits haben die in der Ver-
sorgung der Rheumapatienten tatigen Arzte Zugang
zum aktuellen Stand rheumatologischen Wissens,
und es findet ein direkter Transfer klinisch unmittel-
bar relevanter Forschungsergebnisse in die Versor-
gung statt. Diese Einschdtzung wurde von einem in-
ternational besetzten Expertengremium anlaBlich der
Bewertung der bisherigen Ergebnisse der Forderung
bestatigt.

In Abhéngigkeit von den verschiedenen Gegeben-
heiten in den einzelnen Zentren ist die Zusammen-
arbeit zwischen Forschung und Versorgung unter-
schiedlich weit entwickelt. Der Aufbau tragfdhiger
Kooperationsstrukturen bedarf daher noch weiterer
Zeit. Mit entscheidend fiir den weiteren Fortschritt
wird das AusmaB sein, in dem es gelingt, eine lang-
fristige Absicherung der -etablierten rheumatologi-
schen Forschungstrukturen durch die Uberfithrung
in andere Tragerschaft und eine entsprechende Ver-
ankerung dieser Strukturen in den jeweiligen Fakul-
taten zu erreichen. Inwieweit dies letzten Endes er-
reicht werden kann, hangt wesentlich von der Bereit-
schaft der jeweiligen Lander und Fakultdten ab, die
Rheumatologie schwerpunktmafig an ihrem Stand-
ort zu entwickeln. Dies bedarf gerade unter den der-
zeitigen extrem angespannten finanziellen Rahmen-
bedingungen auBerordentlicher Anstrengungen.
Eine SchlieBung rheumatologischer Forschungsab-
teilungen an den Universitdten ist der Bundesregie-
rung nicht bekannt.

Einbeziehung von Rheumafachkliniken
in die Forschungsférderung

Bereits bisher wurden Rheumafachkliniken im Rah-
men von projektbezogenen Forderungen unterstiitzt,
wenn entsprechend qualifizierte Antrdge vorlagen.
Eine dartber hinausgehende stirkere Ausstattung
dieser Kliniken mit Forschungsgeldern erscheint
nicht sinnvoll, da in Rheumafachkliniken ohne eine
Anbindung zu einer Universitat zwangslaufig der
Kontakt zu anderen Fachrichtungen und Disziplinen
fehlt, der fiir eine moderne und leistungsfahige rheu-
matologische Forschung lebensnotwendig ist. Viel-
mehr erscheint die verstarkte Integration solcher Kli-
niken in regionale rheumatologische Forschung-
strukturen und ihre engere Verkniipfung mit Univer-
sitatskliniken ohne eigene rheumatologische Abtei-
lung sinnvoll.

Berlicksichtigung der Rheumatologie in der
Hochschullehre und in der arztlichen Ausbildung

Nach dem Entwurf der Bund-Ladnder-Arbeitsgruppe
zur Reform des Medizinstudiums, der im Januar 1996

versandt wurde, soll die fehlende Praxisndhe des Stu-
diums zukinftig u.a. durch facheriibergreifenden
Unterricht und den Unterricht in Querschnittsberei-
chen ausgeglichen werden. Stoffgebiete, die facher-
iibergreifend gelehrt werden kénnen, sollen Gegen-
stand der Ausbildung und Prifungen sein. Gerade
die Rheumatologie eignet sich wegen ihres interdis-
ziplindren Charakters sehr gut fir einen facher-
ibergreifenden Unterricht und die Darstellung in
Querschnittsbereichen.

Bei dem derzeitigen Sachstand ist noch nicht abseh-
bar, wie die Verankerung der verschiedenen Facher
letztlich aussehen wird.

Im Jahr 1987 gab es in der Bundesrepublik Deutsch-
land 3 Lehrstithle fur Rheumatologie, und zwar an
den Universitaten Erlangen-Niirnberg und GieBen
sowie an der Medizinischen Hochschule Hannover
(Rheumabericht der Bundesregierung 1987, Druck-
sache 11/1479, Nr. 4). Daneben gab es eine Reihe
von Universitdten, an denen die Rheumatologie im
Rahmen anderer Organisationsformen vertreten wur-
de (z.B. als eigenstandige Abteilung, ,Rheuma-Ein-
heit”, ,Interdisziplindres Zentrum fiir rheumatologi-
sche Erkrankungen”). Eine Umfrage der Geschafts-
stelle des Modellverbundes regionaler kooperativer
Rheumazentren in der Deutschen Gesellschaft fur
Rheumatologie bei den 36 medizinischen Fakultaten
in Deutschland ergab, da8 1996 von 36 Fakultiten
7 iber einen Lehrstuhl fiir Rheumatologie (darunter 3
in den neuen Bundesldndern) verfiigen und in weite-
ren 3 dessen Einrichtung geplant wird. Als Kriterien
fir einen Lehrstuhl galten dabei das Vorhandensein
einer Dauerprofessur und einer selbstindigen, bet-
tenfithrenden Abteilung fiir Rheumatologie. Neben
den Lehrstithlen sind weitere 8 Funktionsbereiche
bzw. 2 Dauerprofessuren vorhanden. Die Mehrzahl
der Lehrstiihle (6 von 8) und der Abteilungen (6 von 8)
finden sich in den von der Bundesregierung gefor-
derten Regionalen Rheumazentren. Rheumaorthopa-
dische Abteilungen bzw. Schwerpunkte stehen fur
die Versorgung an 16 Rheumazentren und neun Uni-
versitaten zur Verfigung. Auch wenn diese Zahlen
insgesamt eine — nicht zuletzt auf die vielfaltigen For-
dermaBnahmen der Bundesregierung zuriickzufiih-
rende — Tendenz zu einer erfreulichen Entwicklung
aufzeigen, besteht auch im internationalen Vergleich
kein Zweifel, daB die Vertretung der Rheumatologie
an den deutschen Universitaten noch nicht ausrei-
chend ist. Die Bundesregierung hat aulerhalb ihrer
oben ausfiihrlich dargestellten FoérdermaBnahmen
nur sehr begrenzte Méglichkeiten, sich fir die Schaf-
fung neuer Lehrstiihle oder vergleichbarer Struktu-
ren an den Universitdten einzusetzen. Sie geht davon
aus, daB die Modellférderung der Regionalen Rheu-
mazentren geniigend Anst6Be dafir gegeben hat,
daB die Lander zusammen mit der gemeinsamen
Selbstverwaltung der Arzte und Krankenkassen prii-
fen, wie diese erfolgreichen, vemnetzten Versor-
gungsstrukturen flaichendeckend etabliert werden
konnen. In diesem Zusammenhang sieht die Deut-
sche Gesellschaft fir Rheumatologie als Anhalts-
punkt eine Zahl von 35 Regionalen Rheumazentren
als eine fiir die ausreichende Versorgung der Bevol-
kerung realistische Zielvorstellung an.
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Stellenwert der Rheumatologie in der Weiterbildung
zum Facharzt fur Allgemeinmedizin

Aufgrund der verfassungsrechtlichen Kompetenzver-
teilung zwischen Bund und Landern in Artikel 74 Zif-
fer 19 GG sind die Lander zustandig fiir die arztliche
Fort- und Weiterbildung. Die Bundesédrztekammer
hat hierzu wie folgt Stellung genommen:

Bei dem Bildungsgang zum Facharzt fiir Allgemein-
medizin handelt es sich um eine Weiterbildung. Der
99. Deutsche Arztetag 1996 hat beschlossen, diese
Weiterbildung auf 5 Jahre zu verldangern. Innerhalb
der Weiterbildung zum ,Arzt fiir Allgemeinmedizin*”
findet eine Kursweiterbildung (240 Stunden) statt, in
der ein Schwerpunkt die interdisziplinadre Betreuung
von Rheumakranken ist.

. Der Deutsche Arztetag hat die Rheumatologie als
sog. Schwerpunkt in der (Muster-)Weiterbildungs-
ordnung den Gebieten Innere Medizin und Orthopé-
die zugeordnet und die Anforderungen hierfiir um-
fassend festgelegt.

Ausbildung der nichtarztlichen Heilberufe

Die Ausbildung zu den Berufen in der Krankenpflege
ist durch das seit 1985 in Kraft befindliche Kranken-
pflegegesetz sowie die ergdnzende Ausbildungs-
und Priiffungsverordnung bundeseinheitlich geregelt.
In der Ausbildungs- und Priafungsverordnung fiir die
Berufe in der Krankenpflege (KrPfIAPrV) sind zwar
rheumatische Erkrankungen nicht explizit genannt,
ihre Unterrichtung erfolgt aber im Rahmen einzelner
Facher bzw. Fachergruppen. So werden rheumato-
logische Gesichtspunkte im Fach ,Allgemeine und
spezielle Krankheitslehre, einschlieBlich Vorsorge,
Diagnostik, Therapie und Epidemiologie” im Rah-
men der vorgeschriebenen Unterrichtung von aller-
gischen und immunologischen Erkrankungen, Er-
krankungen der Wirbelsdaule und des RiickenmarKks,
Erkrankungen der Extremitdten, Infektionskrankhei-
ten und entziindlichen Erkrankungen sowie im Rah-
men der Facher ,Biologie, Anatomie und Physio-
logie” , ,Hygiene und medizinische Mikrobiologie"”
und ,Grundlagen der Rehabilitation” beriicksichtigt.
Auch im Bereich der Krankenpflege selbst ist die
Pflege von Rheumakranken in den jeweiligen Teilge-
bieten (z.B. spezielle Krankenpflege bei Patienten
mit chronischen Krankheiten u. a.) enthalten. Im Rah-
men dieser Ausbildungsinhalte ergeben sich wah-
rend der gesamten Ausbildungsdauer eine Reihe von
Ankniipfungspunkten, rheumatologische Gesichts-
punkte — insbesondere auch facheriibergreifend —
entsprechend der jeweiligen Unterrichtssituation
bzw. anlaBbezogen zu beriicksichtigen. Es ist in den
Krankenpflegeschulen im Rahmen ihrer Organisa-
tionsfreiheit auch méglich, rheumatologische Ge-
sichtspunkte in geeigneter Weise zusammenzufas-
sen.

Da in der KiPfIAPrV — im Hinblick auf die Kultus-
und Schuthoheit der Lander - der Bund nur den gro-
Ben Rahmen, nicht jedoch Einzelheiten und Fein-
strukturen der Organisation des Unterrichts bzw. der
Gesamtausbildung festlegen konnte, ist es Sache der
Lander, weitergehende Untergliederungen in einem
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Curriculum vorzunehmen. Soweit die Lander dahin
gehend nicht tatig werden, ist es Sache der Ausbil-
dungstrager bzw. der Krankenpflegeschulen, die in
der KrPfIAPrV vorgegebenen Facher - auch unter
Beruicksichtigung der jeweils zur Verfiigung gestell-
ten unbesetzten Stunden innerhalb der vorgegebe-
nen Gesamtstundenzahl - curricular aufzubereiten
und zu ordnen.

Bei einer anstehenden Anderung der KrPflIAPrV wird
eine Konkretisierung in Form der Aufnahme rheuma-
tischer Erkrankungen im Rahmen der inhaltlichen
Mindestanforderungen gepriift werden.

Zu den tubrigen nichtarztlichen Heilberufen wird auf
die Ausfithrungen im Themenschwerpunkt VI Lage
der Kinderrheumatologie Abschnitt Aus-, Weiter-
und Fortbildung medizinischer Assistenzberufe ver-
wiesen.

Wohnortnahe Versorgungsmodelle

Die hier angefithrten Gesichtspunkte einer wohn-
ortnahen Versorgung von Rheumapatienten sind
auch Bestandteil der Arbeit der Regionalen Rheu-
mazentren, die die Bundesregierung von 1992 bis
1996 gefordert hat. Uber eine Koordinationsstelle
wurden ausgehend von den Rheumaabteilungen
der Universitdtskliniken alle in der Modellregion
vorhandenen Rheumafachkliniken, Rehabilitations-
einrichtungen, Akutkrankenhduser, niedergelasse-
nen Rheumatologen und insbesondere Arzte der -
Primarversorgung in ein Kooperationsnetz einge-
bunden. Damit wurden die Voraussetzungen zur
interdisziplindren Koordination diagnostischer und
therapeutischer Potentiale im Hinblick auf eine op-
timale Versorgung der Rheumapatienten in einer
Region geschaffen.

Niedergelassene Arzte mit Hausarztfunktion, wie
z.B. Praktische Arzte, Allgemeinmediziner und Inter-
nisten ohne rheumatologische Fachbezeichnung,
sind in den meisten Fallen der erste Ansprechpartner
der Rheumapatienten. Sie sind damit auch maBgeb-
lich an der weiteren Gestaltung der Versorgung der
Rheumapatienten beteiligt. Die Rheumazentren ha-
ben sich deshalb ganz besonders um die Integration
dieser Arztegruppe bemiiht. Durch das Angebot an
speziellen und qualifizierten FortbildungsmaBnah-
men und die stindige Moglichkeit zum qualitats-
sichernden Dialog wurde eine Verbesserung der
regionalen Versorgungsstrukturen erreicht. Im Be-
reich der Fortbildung wurde im Rahmen der Modell-
maBnahme der groBte Struktureffekt erzielt. Durch
die verschiedenen FortbildungsmaBnahmen wird
eine bessere Tranzparenz der zentrumsspezifischen
Leistungen erreicht, die zu einer Fritherkennung von
rheumatischen Erkrankungen, zu zielgerichteten
Uberweisungen zum Facharzt, zur schnellen Abkla-
rung schwieriger Falle sowie zur konkreten Abspra-
che und Uberwachung von Therapieplanen und
damit zu einer qualitativen Verbesserung der Patien-
tenversorgung fiihrt. Die Regionalen Rheumazentren
bieten verschiedene Formen der Fortbildung an und
initileren direkte Kooperationsbeziehungen zwi-
schen den niedergelassenen Arzten und spezifischen
Leistungstragern der Zentren, wie z.B. Konsiliar-
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dienste, Problemfallsprechstunden, Friherken-
nungssprechstunden, Falldiskussionen, Rheumakon-
ferenzen. Hier werden diejenigen Félle von rheuma-
tologischen Patienten besprochen, bei denen ver-
schiedene Disziplinen beteiligt sind und bei denen
die Diagnostik und die Therapie besondere Auf-
merksamkeit erfordern. Die dargestellten Félle wer-
den dokumentiert, der theoretische Hintergrund der
rheumatologischen Erkrankung wird besprochen
und das weitere Procedere wird festgelegt.

Die meisten Rheumazentren haben ein sog. Rheuma-
telefon eingerichtet. Hier besteht die Moglichkeit fiir
alle interessierten Arzte und auch Patienten, direkt
Kontakt mit rheumatologisch erfahrenen Arzten auf-
zunehmen und die erforderlichen Manahmen zur
weiteren Betreuung einzuleiten.

Positive Impulse erhdlt die Zentrumsarbeit im Be-
reich der Fortbildung und Qualitdtssicherung durch
die Grindung von themenspezifischen Arbeitsgrup-
pen. Die meisten Arbeitsgruppen in den Rheuma-
zentren befassen sich mit der Qualitatssicherung
und hier am haufigsten mit der Erarbeitung von
Diagnose- und Therapieleitlinien fir bestimmte
rheumatische Krankheitsbilder. In vielen Fallen
wird aber auch die generelle Verbesserung der
Versorgungsqualitat angesprochen, die z.B. durch
eine bessere Verzahnung von ambulanter, stationa-
rer und rehabilitativer Versorgung erreicht werden
soll.

Viele Vertreter der Rheumazentren arbeiten auch in
den verschiedenen Projektgruppen, u.a. auch in der
Projektgruppe fiir Diagnose- und Therapiestandards
innerhalb der Arbeitsgemeinschaft kooperativer re-
gionaler Rheumazentren bei der Deutschen Gesell-
schaft fur Rheumatologie, mit.

Bei der umfassenden Versorgung von Rheuma-
patienten ist die Notwendigkeit einer addquaten Ein-
beziehung der Komplementdrberufe unabdingbar.
Krankengymnasten und Ergotherapeuten aber auch
Psychologen und Sozialarbeiter haben insbesondere
in der Therapie chronisch entziindlich-rheumatischer
Erkrankungen einen hohen Stellenwert. Die um die
Verbesserung der Versorgung von Rheumapatienten
bemiihten Rheumazentren unternehmen deshalb
vielfdltige Anstrengungen zur Integration dieser me-
dizinischen Komplementérberufe in die Arbeit der
Zentren. Dazu zahlen neben der gezielten Informa-
tion iber die Arbeit der Rheumazentren auch ein
breites Angebot an Fortbildungsmafnahmen, spe-
ziell fiir diese Berufsgruppen. Die neuen vernetzten
Versorgungsstrukturen in Form der Regionalen
Rheumazentren bieten gute Voraussetzungen fir
eine konkrete fallbezogene Abstimmung der Be-
handlungsplédne und damit letztendlich auch fir eine
bessere Intergration der Leistungen der medizini-
schen Komplementarberufe in eine qualifizierte Pa-
tientenversorgung.

Als weiterer Bereich der interdisziplindren Fortbil-
dung durch Kooperation mehrerer in die Regionalen
Rheumazentren eingebundenen Glieder der Ver-
sorgungskette haben sich die Durchfihrung von
Patientenschulungen, die Einrichtung krankheitspe-

zifischer Funktionstrainingsgruppen und Schmerz-
bewiltigungskurse herausgebildet. Sie sind wichtige
MaBnahmen der nicht-medikamentosen Versorgung
Rheumakranker mit dem Ziel, ein ausreichendes Ba-
siswissen iber Ursachen, Diagnose, Therapie und
Prognosen bei den Betroffenen zu schaffen. Dariiber
hinaus soll dieses vermittelte Wissen den Patienten
helfen, sich mit ihrer Krankheit auseinanderzusetzen
und eine bessere Bewaltigung der mit der Krankheit
verbundenen Angste, Schmerzen und Behinderun-
gen ermoglichen.

Die Emrichtung der Koordinationsstellen in den Re-
gionalen Rheumazentren hat auch zur Verbesserung
der Nachsorge (u.a. medikamentése, physikalische
Therapie und Ergotherapie) nach einer Rehabilita-
tionsmaBnahme fiir Rheumapatienten gefiihrt. Dies
wird durch die Umsetzung konkreter, indikationsspe-
zifischer Nachsorgeempfehlungen und durch die
Einfihrung eines Rheumapasses zur Koordination
einer (moglichst wohnortnahen) interdiziplinar abge-
stimmten medizinischen, sozialen und beruflichen
Rehabilitation im Sinne eines individuellen case-
managements erreicht.

Mit dem ,Aufbau der Regionalen Rheumazentren”
wurde seit 1993 auch die einheitliche ,Kerndoku-
mentation” eingefiihrt, um das Versorgungsgesche-
hen auf der Patientenebene einschatzen zu kénnen
und in Auswertung der Daten mit gezielten MaBnah-
men auf die Qualitatssicherung bzw. Qualitatsver-
besserung der Leistungen der Rheumazentren ein-
wirken zu koénnen (siehe dazu auch Themenschwer-
punkt VIII Abschnitt Dokumentation).

Das Bundesministerium fiir Gesundheit férderte von
1992 bis 1996 den ,Aufbau der Regionalen Rheuma-
zentren" als sogenannte Grundférderung. Ab 1997
sollen die Rheumazentren in die Regelversorgung
uberfiihrt worden sein, was aber bisher — wie oben
bereits ausgefilhrt — noch nicht realisiert werden
konnte.

Im Hinblick auf die gesetzliche Rentenversicherung
werden die Forderungen nach einer wohnortnahen
Rehabilitation weitgehend in den Empfehlungen der
Kommission zur Weiterentwicklung der Rehabilita-
tion in der gesetzlichen Rentenversicherung (Reha-
Kommission) von 1991 aufgegriffen, um deren Um-
setzung sich die Rentenversicherungstrager in den
letzten Jahren verstarkt bemiiht haben. Ferner wird
auf aktuelle Entwicklungen zur stdrkeren Einbezie-
hung von ambulanten/teilstationdren MaBnahmen
bei den Rehabilitationsleistungen der Rentenversi-
cherung hingewiesen. Die Rentenversicherungstra-
ger haben mittlerweile eine groBere Zahl von ambu-
lanten/teilstationdaren Modelleinrichtungen geschaf-
fen. AuBerdem wurde eine Empfehlungsvereinba-
rung zwischen den Spitzenverbanden der Kranken-
kassen und der Rentenversicherungstrdger verab-
schiedet, die u.a. den Auf- und Ausbau von gemein-
samen wohnortnahen ambulanten/teilstationaren
Rehabilitationsangeboten zum Ziel hat. Im Rahmen
dieser Empfehlungsvereinbarung soll auch eine wis-
senschaftliche Evaluation von Modelleinrichtungen
durchgefihrt werden.
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Zustandigkeit der Trager in Leistungsféllen

Zur Frage der Leistungszustandigkeiten der gesetz-
lichen Krankenversicherung bei sozialen und psy-
chosozialen Maflinahmen wird auf die Ausfithrungen
zum Themenschwerpunkt IV Abschnitt ,Psychoso-
ziale Betreuung von Rheumakranken" verwiesen.

Fuhren die psychischen und sozialen Krankheitsfol-
gen der rheumatischen Erkrankung zu einer nicht
nur voritbergehenden seelischen wesentlichen Be-
hinderung des Erkrankten oder ist er von einer sol-
chen Behinderung bedroht, hat er Anspruch auf
MafBnahmen der Eingliederungshilfe fiir Behinderte,
soweit ein vorrangig zustandiger Rehabilitationstra-
ger, wie z.B. die Krankenversicherung, nicht vorhan-
den ist und die tibrigen sozialhilferechtlichen Voraus-
setzungen erfiillt werden. Die notwendigen MaBinah-
men der Eingliederungshilfe fiir Behinderte werden
von dem zustdndigen iliberdrtlichen Trager der So-
zialhilfe bezahlt. Eine solche MafBnahme kann z.B.
die Durchfiihrung einer notwendigen Verhaltens-
therapie sein.

Vereinbarkeit umfassender Versorgungsangebote
fir Patienten mit chronischer Polyarthritis
mit bestehenden Versorgungsstrukturen

Die grundsatzliche Vereinbarkeit umfassender Ver-
sorgungsangebote fir Patienten mit chronischer
Polyarthritis mit den gegenwértig geltenden Finan-
zierungsregelungen ist gegeben. Voraussetzung
hierfur ist allerdings eine vorhandene Bereitschaft
der Vertragsparteien zu sektoren- und disziplin-
iibergreifenden Vereinbarungen und ihre Entschlos-
senheit zum Handeln. Erprobt wurde dies durch die
Verankerung wesentlicher Teile der im angesproche-
nen Forderschwerpunkt ,Wohnortnahe Rheumaver-
sorgung” evaluierten Versorgungselemente.

Eine Bewertung der unterschiedlichen Tragerschaf-
ten und Organisationsformen sowie der tatsachlich
erbrachten Finanzierung ist der Bundesregierung
aufgrund fehlender Leistungsstatistiken und Evalua-
tionsuntersuchungen nicht méglich. Aufgrund der
féderalen Organisation des Gesundheitswesens kann
jedoch eine bundeseinheitliche Lésung dieser Frage
nicht erwartet werden, vielmehr mufl die regionale
Versorgungssituation bei der Verankerung der Ange-
bote Berticksichtigung finden.

Uber das AusmaB von regional unterschiedlichen
Abrechnungsmoéglichkeiten kann die Bundesregie-
rung keine Aussagen machen. Die Ursachen liegen
in der gesetzlich geregelten dezentralen Vertrags-
struktur: Die Ausgestaltung bundeseinheitlicher
Rahmenvereinbarungen wird durch die regionalen
Partner der Selbstverwaltung vorgenommen und bie-
tet damit gewisse Variationsméglichkeiten. Umfas-
send ist ein Versorgungsangebot fiir Rheumatiker im
medizinischen und im medizinisch-komplementaren
Bereich mit den gesetzlichen Regelungen des SGB V
finanzierbar. Insbesondere sind die komplementdren
Hilfen (Ergotherapie, Schmerzbewailtigung, Patien-
tenschulung etc.) unter dem Kosten/Nutzen-Aspekt
mit vergleichsweise geringem Aufwand finanzierbar.
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Fortbildung im Bereich der Rheumatologie

Arztliche Fortbildung

Aufgrund der verfassungsrechtlichen Kompetenzver-
teilung zwischen Bund und Landem in Artikel 74
Nr. 19 Grundgesetz liegt die Zustdndigkeit fiir die
Fortbildung von Arzten in der Kompetenz der Lin-
der. Nach Auskunft der Bundesarztekammer werden
Fortbildungen auf vielfdltige Weise durchgefiihrt
und angeboten. Zu nennen sind die regelmafiigen
Fortbildungsveranstaltungen der Landesarztekam-
mern sowie deren Fortbildungsakademien, der medi-
zinisch-wissenschaftlichen Fachgesellschaften und
der Berufsverbande. Weiterhin bieten die 21 Regio-
nalen Rheumazentren eine theoretisch am aktuellen
Forschungsstand orientierte und praktisch auf opti-
male wohnortnahe Versorgung ausgerichtete Fortbil-
dung von Arzten und Komplementirberufen an.
SchiieBlich gibt es eine groBe Anzahl von rheuma-
spezifischen Qualitatszirkeln fir niedergelassene
Arzte, die auf der Grundlage eines strukturierten
Fortbildungskonzepts iiber den gegenseitigen Erfah-
rungsaustausch zu einer Vermehrung arztlicher
Kompetenz fiihren. Die Qualitatszirkel werden zur
Zeit vom Wissenschaftlichen Institut der Arzte
Deutschlands e.V. (WIAD) beziiglich ihres Gewinns
fir das Wissen der Teilnehmer und der Versorgung
der Patienten evaluiert. Folgende Fortbildungen mit
dem Thema Rheumatologie wurden seit 1993 von der
Bundesarztekammer durchgefiihrt:

42. Deutscher ArztekongreB Berlin 1993 (KongreB-
ges. f. arztliche Fortbildung in Zusammenarbeit mit
der Bundesarztekammer)

3. Juni 1993

Klinische Rheumatologie

Vorsitz: Prof. D1. Zeidler, Hannover

26. Internationaler Seminarkongref fiur praktische
Medizin der Bundesarztekammer, Meran (in Zusam-
menarbeit mit der Osterreichischen Arztekammer,
der Arztekammer fiir Siidtirol und dem Assessorat
fur Sozial- und Gesundheitswesen Suidtirol)

4. bis 17. April 1993 Seminar fiir Rheumatologie
Referent: Prof. Dr. Mathies, Bad Abbach-Peising

43. Deutscher ArztekongreB Berlin 1994, (KongreB-
ges. fiir arztliche Fortbildung in Zusammenarbeit mit
der Bundesarztekammer)

16. Mai 1994

Innovative Therapie bei rheumatischen Erkrankungen
Vorsitz: Frau Prof. Dr. Gromnica-Ihle, Berlin

28. Montecatini-KongreB8 1994 (Landesarztekammer
Brandenburg in Zusammenarbeit mit der Bundes-
arztekammer, der Osterreichischen Arztekammer,
der Verbindung Schweizer Arzte (FMH) sowie dem
Arbeitskreis fiir Intendierte dynamische Gruppen-
psychotherapie)

13. bis 27. Mai 1994

Rheumatologie des Kindesalters

Referentin: Dr. Dagmar Mobius, Cottbus

28. Internationaler Seminarkongref Grado 1994
(Collegium Medicinae Italogermanicum unter Mit-
wirkung der Bundesarztekammer)

25. August bis 2. September 1994
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Neue therapeutische Konzepte in der Behandlung
entzindlicher rheumatischer Erkrankungen
Referent: Prof. Dr. H. Geidel, Dresden

29. Internationaler Seminarkongref Grado, 1995
(Collegium Medicinae Italogermanicum unter Mit-
wirkung der Bundesarztekammer)

28. August bis 1. September 1995

Seminar Rheumatologie

Leitung: Prof. Dr. Geidel, Dresden

19. Interdisz. Forum der Bundesarztekammer ,Fort-
schritt und Fortbildung in der Medizin", Kéln 1995
13. Januar 1995

Thema V - Interdisz. Betreuung von chron. Kranken
(am Beispiel des Rheumakranken)

Moderator: Prof. Dr. Zeidler, Hannover

Fortbildung der nichtarztlichen Assistenzberufe

Fir die Fragen der Fortbildung der nach Artikel 74
Nr. 19 Grundgesetz geregelten Medizinalfachberufe
besitzt der Bund mangels Regelungskompetenz
keine Zustandigkeit. Es ist vielmehr Sache der Ver-
bdnde, Krankenhaustriager u.s. w. entsprechende An-
gebote zu unterbreiten sowie der Berufsangehorigen
selbst, sich durch Eigeninitiative (z.B. durch Fach-
publikationen, Kongresse) neues Wissen anzueignen
und ihr Kénnen weiterzuentwickeln.

Information und Aufklarung

Im Auftrag der Bundesregierung hat die Bundeszen-
trale fir gesundheitliche Aufkldrung (BZgA) in den
vergangenen Jahren eine ganze Reihe von Medien
der Deutschen Rheuma-Liga finanziell gefordert, wie
z.B. ,Chronische Polyarthritis, ein Leitfaden fiir Pa-
tienten”, ,Arthrosen, ein Leitfaden fir Patienten",
+Hilfen fir Rheumakranke"”, ,Mein Kind hat Rheu-
ma — was kann ich tun?”, ,Rheuma hat viele Gesich-
ter”, ,Was ist Rheuma?” u.a. SchwerpunktmaBig
richten sich diese Medien an Rheumakranke, ihre
Angehérige, Fachberufe sowie Fachleute aus dem
Bereich der Selbsthilfe, die Rheumakranke beraten
bzw. betreuen. Ziel ist dabei, bei bereits eingetrete-
nen Rheumaerkrankungen die Lebensqualitit der
Betroffenen zu verbessern.

Dariiber hinaus hat die BZgA Basisinformationen
zum Themenfeld ,Rheumatische Erkrankungen”
und zwar zu den Themen ,Chronische Gelenkent-
ziindungen im Kindes- und Jugendalter” iber die
Zeitschrift ,Pravention” veroffentlicht. AnldBlich des
25jahrigen Bestehens der Rheuma-Liga im Jahre
1995 wurde eine Aufkldrungskampagne durch die
BZgA finanziell gefordert.

Als Mitgliedsverband der Bundesarbeitsgemein-
schaft Hilfe fir Behinderte erhdlt die Deutsche
Rheuma-Liga des weiteren finanzielle Unterstiit-
zung durch die Bundesregierung im Rahmen der
Forderung iberregionaler MaBnahmen und Mo-
delle zur gesellschaftlichen Eingliederung Behin-
derter. Im Jahr 1996 wurde die Neuauflage der Pu-
blikation ,Soziale Hilfen fiir Rheumakranke” finan-
ziell unterstiitzt. Dabei handelt es sich um sechs
Merkblatter, die konzeptionell und inhaltlich iiber-

arbeitet wurden und die sich schwerpunktmaBig an
Betroffene, Angehorige und Fachleute aus dem
Bereich der Sozialhilfe richten. Dariiber hinaus ist
- vorbehaltlich der Bereitstellung entsprechender
Haushaltsmittel - beabsichtigt, die Deutsche Rheu-
ma-Liga bei der Erarbeitung eines ausfiihrlichen
Informationsangebotes (einer sogenannten ,Versor-
gungslandkarte”) zu unterstiitzen, das die Betroffe-
nen iber die verschiedenen Versorgungsmoglich-
keiten informieren soll.

Die BZgA muB vor dem Hintergrund der sehr ange-
spannten Haushaltslage wie alle staatlichen Einrich-
tungen in den kommenden Jahren Prioritdten setzen.
Gerade im Bereich der Information und Aufkldrung
ist ein Konzept erforderlich, das sich auf eine beson-
ders betroffene oder fiir die Pravention im besonde-
ren MaBe geeignete Zielgruppe konzentriert, um
eine groBtmoégliche Effizienz und Effektivitat zu ge-
wihrleisten. Die BZgA wird sich daher im Bereich
der allgemeinen gesundheitlichen Aufklarung, d.h.
neben ihren Schwerpunktbereichen Sucht-, Sexual-
und AIDS-Aufklarung, auf die Zielgruppe der Kinder
und Jugendlichen konzentrieren. Im Rahmen dieser
neuen Schwerpunktsetzung, die den Aspekt der Pri-
marpravention in den Vordergrund stellen wird, kon-
nen auch Vorhaben zur Vorbeugung von chronischen
Krankheiten aufgegriffen werden. Dabei kénnen die-
ser Schwerpunktsetzung entsprechende Anregun-
gen fir Projekte auch von der Deutschen Rheuma-
Liga zur fachlichen Prifung an die BZgA herange-
tragen werden.”

Die BZgA nutzt bei der Weiterentwicklung methodi-
scher Moglichkeiten der gesundheitlichen Aufklé-
rung auch die sogenannten ,neuen Medien", wie
z.B: CD-ROM oder das Internet. Gerade bei der Nut-
zung neuer, multimedialer Techrologien gilt es, der
Vorgabe gerecht zu werden, mit einem geeigneten,
auf die jeweilige Zielgruppe und das genutzte Me-
dium abgestimmten und in sich plausiblen padagogi-
schen Konzept die Zielgruppe sowie motivierte Mul-
tiplikatoren zu erreichen, um nicht nur eine ausrei-
chende Breitenwirkung der Information, sondem
auch die Realisierung der inhaltlichen Zielsetzung zu
gewadhrleisten.

Pravention und Gesundheitsférderung sind heute
nicht mehr auf reine Wissensvermittlung beschrankt,
sondern gehen mit der Férderung sozialer Kompe-
tenzen (z.B. der Ubernahme einer stirker eigenver-
antwortlichen und aktiveren Rolle bei der Gesund-
heitsvorsorge und dem ProzeB des Gesundwerdens)
neue Wege. In diesem Zusammenhang kommt auch
den Betroffenenverbdnden eine wichtige Aufgabe
zu, vor Ort gezielt Kooperationsmoéglichkeiten zu
nutzen.

Einen Beitrag zur Identifizierung bisher ungenutzter
Méglichkeiten und Verbesserungen des Angebots im
Bereich der Information und Aufklarung kénnen Mit-
gliederbefragungen leisten, wie sie z.B. der Deut-
schen Rheuma-Liga und der Deutschen Vereinigung
Morbus Bechterew e.V. mit finanzieller Unterstiit-
zung der Bundesregierung erméglicht wurden.

Das zentrale Anliegen der Mitgliederbefragung der
Deutschen Rheuma-Liga ist die Erarbeitung einer ob-
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jektiven Informationsgrundlage fiir die Entwicklung
zielgruppengerechter und effektiver Hilfen und An-
gebotsformen der Rheuma-Liga. Als Voraussetzung
fir eine bedirfnisgerechte Weiterentwicklung der
Angebote soll die Mitgliederbefragung ein konturier-
tes Bild iiber die Lebenslage, die Erfahrungen und
Erwartungen der Mitglieder erbringen. Aufgabe der
Mitgliederbefragung ist es letztlich auch, ein mog-
lichst reprasentatives und differenziertes Bild tiber
das Verhdltnis von gedecktem und ungedecktem
Bedarf zu erhalten. Die Mitgliederbefragung bei der
Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew e.V.
zeigte u. a. eine grofe Zufriedenheit der Mitglieder
mit dem Leistungsspektrum und den Aktivitaten der
Vereinigung Morbus Bechterew.

Zur Einstellung der Offentlichkeit gegeniiber rheu-
makranken Menschen gibt es keine reprasentativen
Umfragen. Insoweit ist die Frage, ob die bisherige
Aufklarungsarbeit zu einer gewandelten Einstellung
der Offentlichkeit gegeniiber rheumakranken Men-
schen gefiihrt hat, letztlich nicht sicher zu beantwor-

ten. In den letzten Jahren ist es zu einer Verstarkung
der Aufklarungsarbeit iiber die Erkrankungen des
rheumatischen Formenkreises in der allgemeinen Of-
fentlichkeit gekommen. Dies hat auch nach Auffas-
sung der Deutschen Rheuma-Liga dazu gefiihrt, da
hier und da ein Wandel im BewuBtsein der Offent-
lichkeit festzustellen ist. Jedoch bleibt es weiter eine
gesamtgesellschaftliche Aufgabe, iiber die speziellen
Belange - auch durch Rheuma - behinderter Men-
schen zu informieren, um im 6ffentlichen Raum eine
zunehmende Riicksichtnahme auf die Belange der
Behinderten zu erreichen. Der zu Beginn des Berichts
erwadhnte unscharfe Rheumabegriff, der bei der Be-
volkerung zu einer verharmlosenden und bagatelli-
sierenden Bezeichnung jedweder Gelenk- oder Mus-
kelbeschwerden als ,Rheuma” verleitet, tragt aller-
dings hierzu nicht bei. Dabei ist auch zu beriicksich-
tigen, daB Verdnderungen in der Einstellung der Of-
fentlichkeit héaufig langwierige Prozesse darstellen,
die, soweit sie sich auf die zwischenmenschliche
Ebene beziehen, dem staatlichen Einflufl nicht direkt
zuganglich sind.
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