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Befragung der Patientenvertreter zur Ubergangsversorgung

Zu 1. Problematik der Ubergangsversorgung:

Uber 15.000 rheumakranke Kinder und Jugendliche leiden an einer von (ber 20 rheumatischen
Erkrankungen des Kindesalters. Insgesamt gibt es ungenigende Angebote in der
Rheumatologie, da aufgrund der allgemeinen Vergitungssituation der facharztlich
internistischen Rheumatologen die zusatzliche Zeit fur die Patienten im Ubergangsalter fehit.
Folgende Problempunkte sind dabei zu berticksichtigen:

Besonders jugendliche Patienten sind betroffen

Sehr lange Wartezeiten auf Termin bei Rheumatologen

Wegen langer Wartezeiten oft Ruckkehr in Kinderrheumatologie

Mit der Betreuung durch den Erwachsen-Rheumatologen sind viele Jugendliche
(anfangs) nicht zufrieden
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Zu 2. MaRRnahmen zur Verbesserung der Ubergangsversorgung:

Zur Zeit ist ein bundesweites Projekt mit derzeit 200 Patienten auf 3 Jahre angelegt. Die
Befragung nach o.g. Griinden und Problematik ist erfolgt, derzeit sind noch keine objektiven
Aussagen moglich. Zum Jahresende sind erste Ergebnisse zu erwarten.

In einigen wenigen Zentren gibt es eine aufgrund persoénlichem Engagement vom Kinder- und
Erwachsenenrheumatologen gemeinsame Ubergangsversorgung, in der beide Arzte
gemeinsame Sprechstunden abhalten. Dieses Versorgungsprinzip ist aber nicht in den
allgemeinen Versorgungsstrukturen abbildbar und daher leider nicht typisch.

Im Sozialpadiatrischem Zentrum der Charité Campus Virchow gibt es Ubergangssprechstunde,
aber ohne Finanzierung. Nur Patienten bis 17 Jahre kdnnen hierbei betreut werden unabhangig
von Entwicklungsstand. Eine Ausnahmeregelung zur Weiterbetreuung ist mit erheblichem
burokratischen Aufwand verbunden. Diese Ubergangsregelung ist nicht an der individuellen
Situation der Betroffenen angepasst (z.B. Schub, Personliche Problemlage -Schule,
Berufsausbildung).

Zu 3 -5.. . Bedarf an Personal mit Zusatzqualifikationen und Fragen der Unter-, Fehl- bzw.
Uberangebot sowie konzeptionelle Uberlegungen

In der Kinder- und Erwachsenenrheumatologie gibt es eine ausreichende Qualifizierung. Es
fehlt aber an der ausreichenden Anzahl von Arzten und an der Vergutung fur die
Zusatzleistungen in der Ubergangsversorgung.

In der Rheumatologie herrscht nach wie vor eine bedrohliche Unterversorgungssituation:
Fortschritte in Diagnostik und Therapie, ein frher Facharztbesuch, die Gberwiegend ambulante
Versorgung der Betroffenen — das sind die wesentlichen Entwicklungen, die die Deutsche
Gesellschaft flir Rheumatologie in ihnrem aktuellen Memorandum herausstellt. Aber es gibt auch
deutliche Defizite — wie die viel zu geringe Zahl an internistischen Rheumatologen und die
mangelnde strukturelle Vernetzung der Zahl an internistischen Rheumatologen und die
mangelnde strukturelle Vernetzung der Versorgungsakteure. Fir eine gute arztliche Versorgung
errechnete die Kommission einen Bedarf von einem internistischen Rheumatologen auf 50.000
erwachsene Einwohner. Um diesem Ideal zu entspréachen, brauchte es mehr als doppelt so
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viele Rheumatologen (1.350), als es derzeit im niedergelassenen und ermachtigten Bereich
(579) gibt. ,Es fehlt vor allem an einer bedarfsgerechten Zulassung fir die internistische
Rheumatologie durch die Kassenarztlichen Vereinigungen, aber auch am Nachwuchs®, sagt
Professor Heiner Raspe, Sprecher der Kommission Versorgung. Deutlichen
Verbesserungsbedarf sieht er auch in anderen Bereichen: ,Krankengymnastik,
Funktionstraining, Patientenschulung und Rehabilitationsmaflinahmen muissen bei der
Langzeitbetreuung chronisch Kranker starker genutzt werden®. Das ganze Memorandum
befindet sich auf den Seiten der Fachgesellschaft: www.dgrh.de.

MalRnahmen zur Verbesserung der Unterversorgung sind u.a. der landesweite AOK-KV-
Rheumavertrag (s. www.rheuma-liga-berlin.de), der regelt, dass zur Verbesserung der
Friherkennung und ggf. weiteren Behandlung ein standardisiertes Verfahren zwischen Haus-
bzw. Priméararzt und Rheumatologe eingerichtet wird und in der nach entsprechender
Fortbildung der Hausarzt als ,rheumatologisch verantwortlicher Arzt“ und der Spezialist als
~Schwerpunktrheumatologe” nach klaren Kriterien eine Aufgabenteilung zur Vermeidung von
Doppeluntersuchungen oder Therapieabbrichen oder zu spéater Diagnosestellung geregelt ist.

Hinsichtlich der Ubergangsbetreuung wére daher das Konzept der Teambetreuung
einzusetzen: Der Rheumatologe — gemeinsam zu Beginn mit dem Kinderrheumatologen — mit
einem Psychologen, Sozialarbeiter, Physio- und Ergotherapeut bilden ein multidisziplinares
Team, dass neben den medizinischen Fragen die vorrangigen Fragen der Berufsorientierung
mit aufgreifen kann. Eine Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe ist hier eine wichtige Schnittstelle
der Versorgung zur Verbesserung der Compliance. Die Einbeziehung der Angehdérigen kann
hierdurch genauso gewahrleistet werden wir der Betroffenenaustausch, Beratung, Bewegung
und Begleitung durch spezielle Projekte (Berufswegebegleitung).

Zu 6. Anreize fiir die Ubergangsversorgung

Die Ubergangsversorgung rheumakranker Jugendlicher sollte auch tber das 18. Lebensjahr
hinaus durch den Kinder- und Erwachsenenrheumatologen erfolgen sowie in einem
interdisziplindren Team finanziell abgesichert sein. Die entsprechenden Rahmenbedingungen
fur ein ausreichendes und geschultes Personal und deren Finanzierung ist sicherzustellen. Die
Selbsthilfe ist bei diesen Mal3nahmen einzubeziehen.
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