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Entziindlich-rheumatische Erkrankungen

1 Einleitung

Bei den entziindlich-rheumatischen Erkrankun-
gen handelt es sich um zumeist chronisch verlau-
fende Krankheiten des Immunsystems. Sie gehen
mit Entztindungen unterschiedlicher Kérper-
gewebe einher und zeigen sich vor allem an den
Bewegungsorganen. Schmerzen an Gelenken
und umgebenden Geweben, Bewegungsein-
schrinkungen sowie Allgemeinsymptome wie
Abgeschlagenheit, Fieber oder Gewichtsverlust
sind die wichtigsten Anzeichen, aber auch innere
Organe (z.B. Herz, Niere) kénnen in Mitleiden-
schaft gezogen werden. Anders als beispielswei-
se bei Herz-Kreislauf- oder Krebserkrankungen
erschliefét sich die Bedeutung entziindlich-rheu-
matischer Erkrankungen weniger aus dem Ster-
berisiko als aus schwerwiegenden Beeintrachti-
gungen der Lebensqualitit der Betroffenen.

Die Ursachen der meisten entziindlich-rheu-
matischen Krankheiten sind bis heute nicht
ausreichend geklirt. Es gilt jedoch als gesichert,
dass komplexe genetische, immunologische
und hormonelle Prozesse mit Umweltfaktoren
(z.B. Infektionen, Rauchen) zusammenwirken.
Wegen der sehr vielfiltigen Erscheinungsfor-
men erfordert das Stellen einer rheumatologi-
schen Diagnose die Beobachtung einer Vielzahl
klinischer Zeichen, die Befragung der Erkrank-
ten und die Durchfithrung technischer Untersu-
chungen. Neben dem klinischen Befund geben
Geschlecht, Erkrankungsalter, Art des Gelenk-
befalls, Schmerzcharakter und Familienanam-
nese wichtige Hinweise. Entziindlich-rheuma-
tische Krankheiten kénnen im Kindes- und im
Erwachsenenalter auftreten. Das Spektrum der
Erkrankungen, deren Verlauf und Prognose
unterscheiden sich jedoch erheblich. Daher
werden im Folgenden die entziindlich-rheumati-
schen Krankheiten des Kindes- und des Erwach-
senenalters getrennt dargestellt.

Der vorliegende Bericht stiitzt sich wesent-
lich auf Daten der »rheumatologischen Kern-
dokumentation«. Diese wurde im Rahmen des
Forderprogramms des Bundesministeriums fiir
Gesundheit zum Aufbau regionaler kooperati-
ver Rheumazentren 1993 eingefithrt, um den

Erfolg der Zentrumsbildung auf der Ebene der
Patientenversorgung zu beurteilen. Sie wird von
Rheumatologinnen und Rheumatologen in Pra-
xen und Kliniken getragen, die in den 30 Regi-
onalen Kooperativen Rheumazentren zusam-
menarbeiten von denen aktuell 20 an Erfassung
teilnehmen [1, 2, 3, 4, 5]. Die Kerndokumentation
ermoglicht es, die Krankheitslast und Folgen ent-
ziindlich-rheumatischer Erkrankungen sowie
Aspekte der Versorgung abzubilden. Damit ist
sie u.a. von groflem Wert fiir die Qualititssiche-
rung der rheumatologischen Versorgung und
die Planung von Versorgungsangeboten. Seit
1997 wird neben der rheumatologischen Kern-
dokumentation fiir Erwachsene auch eine fiir
betroffene Kinder und Jugendliche bundesweit
durchgefiihrt. Hieran beteiligen sich derzeit
40 kinderrheumatologische Einrichtungen.
Erfasst werden tiber ein Viertel der in der Bevol-
kerung zu erwartenden entziindlich-rheumati-
schen Krankheitsfille bei Kindern und Jugend-
lichen.

2 Entziindlich-rheumatische Erkrankun-
gen im Erwachsenenalter

Zu den entziindlich-theumatischen Krankheiten
des Erwachsenenalters gehéren mehr als 100 ver-
schiedene Krankheitsbilder. Die Zusammenfas-
sung zu einer Gruppe lisst sich damit begriinden,
dass es sich um schwere, chronisch entziindliche
Allgemeinerkrankungen handelt, bei denen das
Immunsystem korpereigene Stoffe und Struk-
turen, bevorzugt an den Bewegungsorganen,
angreift. Dies fiithrt zu dauerhaften Schmerzen
und oftmals zu einem fortschreitenden Verlust
korperlicher Funktionsfihigkeit.

Man unterscheidet drei groRe Gruppen ent-
ziindlich-rheumatischer Krankheiten:

» die entztindlichen Gelenkerkrankungen (Poly-
arthritiden) mit der rheumatoiden Arthritis
(RA; Synonym: chronische Polyarthritis) als
wichtigste Einzeldiagnose,
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» die entziindlichen Erkrankungen der Wirbel-
sdule und einzelner Gelenke (Spondyloarthriti-
den) mit der ankylosierenden Spondylitis (AS,
frither: Morbus Bechterew) als typische Krank-
heit sowie

» die Gruppe der entziindlich-rheumatischen
Erkrankungen der Gefifie und des Bindegewe-
bes (Vaskulitiden und Kollagenosen) mit dem
systemischen Lupus erythematodes (SLE) als
hiufigste Einzeldiagnose.

Aus Griinden der Ubersichtlichkeit werden im
Folgenden nur Daten fiir das jeweils wichtigste
Krankheitsbild dieser drei Gruppen dargestellt.

2.1 Rheumatoide Arthritis

Klinisches Bild und Klassifikation

Die theumatoide Arthritis (RA) ist eine chroni-
sche entziindliche Gelenkerkrankung. Sie befillt
— meist symmetrisch — vor allem die von der
Korpermitte entfernten (stammfernen) Gelenke.
Die chronische Entziindung der Gelenkinnen-
hiute fithrtje nach Schwere der Erkrankung rasch
oder schleichend zur Zerstérung von Knorpel und
angrenzendem Knochen mit einer im Réntgen-
bild sichtbaren Zerstorung der betroffenen Gelen-
ke. Typisch sind allgemeine Krankheitszeichen
wie Abgeschlagenheit und Kraftlosigkeit sowie
Entziindungen von Sehnenscheiden, Gefiflen
und inneren Organen. Kérperliche Funktionsein-
schrinkungen sind zu Beginn der Erkrankung
vor allem durch Schmerz und Gelenkschwellung
bedingt. In spateren Stadien fithrt die Zerstérung
des Gelenkknorpels und der Sehnen zu bleiben-
den Fehlstellungen und Funktionsausfillen. Dies
kann sich an allen Gelenken ereignen. Sehr hiu-

Tabelle 1
Klassifikationskriterien fiir die rheumatoide Arthritis

Quelle: [7]

fig sind die Hinde betroffen, was zu Einschrin-
kungen in der Selbstversorgung fithren kann. Der
ebenfalls hiufige Befall von Hiift-, Knie-, Sprung-
und Zehengelenken beeintrichtigt vor allem die
korperliche Mobilitit.

Um die Krankheit von dhnlichen Krankheits-
bildern abzugrenzen, wird international die
Klassifikation der amerikanischen rheumatolo-
gischen Gesellschaft verwendet (siehe Tabelle 1).
Die Diagnose einer rheumatoiden Arthritis gilt
als gesichert, wenn vier dieser sieben Kriterien
erfullt sind. Die Kriterien 1 bis 4 miissen seit
mindestens sechs Wochen bestehen. Eine frithe
RA kann auch diagnostiziert und behandelt wer-
den, wenn weniger als vier Kriterien erfiillt sind.
Man unterscheidet zwei Formen der RA je nach-
dem, ob ein spezifischer Autoantikérper, der sog.
Rheumafaktor, nachgewiesen werden kann. Die
seropositive RA, also die Form mit vorhandenem
Rheumafaktor, nimmt in der Regel einen schwe-
reren Verlauf als die seronegative. Etwa 60 % bis
80% der RA-Kranken mit linger bestehender
Krankheit sind Rheumafaktor positiv, zu Beginn
der Erkrankung sind es nur etwa 50 % [6].

Epidemiologie

Gemessen an den genannten Kriterien geht man
in Deutschland von einer Hiufigkeit der RA von
0,5% bis 0,8 % der erwachsenen Bevolkerung
aus [8]. Diese Schitzung wird durch neuere euro-
pdische [9] und US-amerikanische [10] Untersu-
chungen bestitigt. Weltweit gibt es — abgesehen
von einzelnen isolierten Populationen wie z.B.
Indianerstimmen - relativ wenig Unterschie-
de in der Hiufigkeit der rheumatoiden Arthri-
tis. Typischerweise beginnt die Erkrankung im
funften bis achten Lebensjahrzehnt. Das mittlere
Erkrankungsalter liegt zwischen 55 und 65 Jah-

1. Morgensteifigkeit der Gelenke von mehr als einer Stunde Dauer

Arthritis an mehr als drei Gelenken

N

Arthritis an Hand-, Fingergrund- und Fingermittelgelenken

symmetrische Gelenkentziindungen

subkutane Knoten (Rheumaknoten)

Nachweis des Rheumafaktors (eines Autoantikérpers) im Blutserum |

wo|w s |w

typische Verdnderungen an den Hinden im Rontgenbild
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ren, wobei Minner spiter erkranken als Frauen
[9, 11, 12, 13]. Pro Jahr muss mit 20 bis 30 Neuer-
krankungen je 100.000 Minner und 40 bis 6o
Neuerkrankungen je 100.000 Frauen gerechnet
werden [13, 14, 15]. Die Inzidenz steigt mit dem
Alter an. Junge Frauen haben im Vergleich zu
gleichaltrigen Minnern ein vierfach hoheres
Erkrankungsrisiko. Im hohen Lebensalter gleicht
sich die geschlechtsspezifische Erkrankungshiu-
figkeit jedoch an [13].

Die rheumatoide Arthritis ist eine Krankheit
mit genetischem Hintergrund. Der wichtigste
genetische Risikofaktor ist das Humane Leuko-
zyten-Antigen HLA DBR1. Studien an eineiigen
Zwillingen ergaben, dass etwa die Hilfte des
Erkrankungsrisikos durch genetische Faktoren
bedingt ist [16]. Dies bedeutet, dass es neben
erblichen Merkmalen eine Reihe weiterer Fak-
toren geben muss, die die Krankheit auslosen.
Der wichtigste Umweltfaktor fiir die Entstehung
einer RA ist das Rauchen [17, 18, 19]. Die Intensi-
tat, vor allem aber die Dauer des Rauchens sind
mit dem Erkrankungsrisiko assoziiert. So haben
Personen, deren Tabakkonsum 20 »Packungs-
Jahre« tibersteigt, d.h. die z.B. 20 Jahre lang
1 Pickchen Zigaretten pro Tag oder 10 Jahre lang
2 Pickchen Zigaretten pro Tag geraucht haben,
ein dreifach erhéhtes Erkrankungsrisiko [20]. In
den letzten Jahren ist deutlich geworden, dass es
eine Interaktion zwischen Rauchen, genetischen
Faktoren und dem Ausbruch der Rheumafaktor-
positiven RA gibt. Wer niemals geraucht hat und
von beiden Eltern das genetische Risiko geerbt hat,
besitzt ein vierfach erhohtes Risiko, an einer sero-
positiven RA zu erkranken. Wer zusitzlich noch
raucht, erh6ht das Risiko auf das sechzehnfache.
Durch Untersuchungen an Blutspendern wurde
ermittelt, dass die Entwicklung der Autoantikor-
per dem Krankheitsausbruch um viele Jahre vor-
ausging. Rauchen erhsht die Wahrscheinlichkeit,
dass »Fehler« in der immunologischen Selbstto-
leranz auftreten und Antikérper gegen korper-
eigene Stoffe gebildet werden. Dies erklirt auch,
warum es keinen Zusammenhang zwischen Rau-
chen und dem Ausbruch der seronegativen RA
gibt. Eine fischol- und vitaminreiche »Mittelmeer-
erndhrung« scheint einen gewissen Schutz vor
der Erkrankung zu bieten, wihrend der Verzehr
von viel rotem Fleisch mit einem erhéhten Erkran-
kungsrisiko assoziiert ist [21].

Verlauf und Prognose

Der Verlauf einer rheumatoiden Arthritis kann
im Einzelfall kaum vorhergesagt werden. Man
ging frither davon aus, dass nur etwa 10% bis
15% dauerhaft einen beschwerdefreien Zustand
(Remission) erreichen [22]. Heute weifd man, dass
dies bei frith einsetzender Behandlung fiir mehr
als die Hilfte der Betroffenen moglich ist [23]. Bei
allen anderen Betroffenen, insbesondere denen
mit spit einsetzender Therapie, ist immer wie-
der mit Phasen héherer Krankheitsaktivitit und
potenzieller Gelenkzerstérung zu rechnen [24].
Prognostisch ungiinstige Zeichen sind bestimm-
te Autoantikorper, eine genetische Veranlagung,
frithe Zeichen einer Gelenkzerstérung im Ront-
genbild, eine hohe Zahl geschwollener Gelenke,
eine symmetrische Gelenkbeteiligung und ein
hohes Erkrankungsalter [25]. Frauen sind hiufig
schwerer betroffen als Manner [25, 26, 27]. Der
Verzicht auf Tabakkonsum nach Krankheits-
ausbruch scheint zu einem milderen Verlauf
beizutragen [28]. Neben der Einschrinkung der
Lebensqualitit durch Schmerzen, fortschreiten-
de Verringerung der Beweglichkeit und Abhin-
gigkeit von der Hilfe anderer ist die rheumatoide
Arthritis auch mit einem erhshten Sterberisiko
(beispielsweise aufgrund von Arteriosklerose
oder schweren Infektionen) verbunden [29].

Behandlung
Die ersten drei bis sechs Monate der Erkran-
kung stellen ein »therapeutisches Fenster« dar,
innerhalb dessen der immunologische Prozess
gestoppt oder nachhaltig verindert werden kann
[30]. Frithe Diagnose und Therapieeinleitung
sind von entscheidender Bedeutung fiir das wei-
tere Schicksal der Betroffenen. Daher sollte jede
Person mit mehr als sechs Wochen bestehenden
Schwellungen in mehr als zwei Gelenken, die
nicht durch einen Unfall hervorgerufen sind,
ohne Verzug in internistisch-rheumatologische
Behandlung iiberwiesen werden [31]. Nachdem
die Diagnose gestellt und erforderlichen Falls
eine Therapie eingeleitet wurde, kann die Weiter-
betreuung in der Regel hausirztlich erfolgen. Bei
Zustandsverschlechterungen oder Therapiekom-
plikationen muss erneut eine Rheumatologin
bzw. ein Rheumatologe hinzugezogen werden.
Moglichst innerhalb der ersten drei Monate
nach Symptombeginn sollte die Behandlung mit
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einem der so genannten Basistherapeutika ein-
geleitet werden [31, 32]. Diese Medikamente sind
bei der Mehrzahl der Kranken in der Lage, die
entztindliche Aktivitit nachhaltig zu verringern
oder zu beseitigen, die Gelenkzerstérung auf-
zuhalten und die Lebensqualitit zu verbessern.
Bei frithem Therapiebeginn wird rund die Hilfte
der Betroffenen vollstindig beschwerdefrei. Dies
kann nur erreicht werden, so lange noch kei-
ne irreversiblen Schiden eingetreten sind. Die
wichtigsten Substanzen in der Behandlung der
RA sind Methotrexat, Sulfasalazin und Antima-
lariamittel. Zunehmend werden diese Priparate
auch kombiniert angewandt. Seit wenigen Jahren
stehen zusitzlich zu diesen bewihrten Medika-
menten gentechnisch hergestellte Priparate (sog.
Biologika) zur Verfiigung, die zentral in den Ent-
zlindungsprozess eingreifen. In klinischen Stu-
dien haben sie eine hohe Wirksamkeit bewiesen
[32]. Zu diesen Medikamenten gehéren die TNF-
alpha-Inhibitoren sowie weitere Medikamente,
die gezielt Zellen des Immunsystems ausschal-
ten. Sie stellen fiir schwer betroffene Personen
eine neue therapeutische Chance dar. Thre Nach-
teile sind die sehr hohen Therapiekosten, die Not-
wendigkeit der Dauertherapie und die noch nicht
ausreichend bekannten Langzeitwirkungen.

Erginzend zur medikamentésen Therapie
sollten die Betroffenen mit sekundirpraventiver
Zielsetzung iiber den Nutzen gelenkschonen-
der kérperlicher Aktivititen (z.B. Schwimmen,
Radfahren) sowie einer ausgewogenen, vitamin-
reichen Ernihrung informiert werden. Je nach
Aktivitit des Krankheitsprozesses bzw. Ausmafd
der Gelenkverinderungen erginzen Mafinah-
men aus dem Bereich der Physio-, Ergo- und
physikalischen Therapie, die Verordnung geeig-
neter Hilfsmittel sowie gegebenenfalls operative
Eingriffe an Gelenken (siehe Abschnitt 2.5.2) die
Behandlung.

2.2 Ankylosierende Spondylitis

Klinisches Bild und Klassifikation

Die ankylosierende Spondylitis (AS, frither:
Morbus Bechterew) gehért zur Gruppe der
entziindlichen Erkrankungen der Wirbelsiu-
le (Spondyloarthritiden), deren Gemeinsam-
keiten die Manifestationen an der Wirbelsidule

(= »Spondyl«-itis) und den Gelenken (= »Arthr«-
itis) sind. »Ankylosierend« bedeutet »zur kno-
chernen Gelenkversteifung fithrend« und
beschreibt die mit der Krankheit einhergehende
fortschreitende Versteifung der Wirbelsiule mit
daraus folgendem Beweglichkeitsverlust. Typisch
sind aufSerdem Entziindungen an den Sehnenan-
satzstellen (so genannte Enthesitis, z.B. an den
Fersen) sowie Krankheitszeichen au3erhalb des
Skelettsystems (Augen, Schleimhiute, Darm,
Urogenitaltrakt). Flir die Diagnose einer ankylo-
sierenden Spondylitis sind drei klinische Zeichen
sowie typische Veranderungen im Réntgenbild
ausschlaggebend (siehe Tabelle 2). Als gesichert
gilt die AS bei Vorliegen des radiologischen und
eines klinischen Kriteriums. Als wahrscheinliche
AS werden alle Formen bezeichnet, die nur die
klinischen oder nur das radiologische Kriterium
erfiillen.

Tabelle 2
Klassifikationskriterien fiir die ankylosierende Spondylitis
(modifizierte New York Kriterien)

Quelle: [1]

Klinische Kriterien:

Kreuzschmerzen seit mehr als drei Monaten,
Besserung durch Bewegung

Bewegungseinschrankungen der Lendenwirbelsiule

verminderte Atembreite

Radiologisches Kriterium:

typische Verinderungen im Réntgenbild

Epidemiologie

Die Erkrankung beginnt typischer Weise zwi-
schen dem 2o0. bis 40. Lebensjahr, selten erkran-
ken Kinder oder iltere Menschen. Mehr Midnner
als Frauen sind von AS betroffen. Doch wird még-
licherweise die AS-Hiufigkeit bei Frauen unter-
schitzt, da die Erkrankung bei ihnen teilweise
leichter verliuft und haufiger erst spit erkannt
wird [1, 4]. Der wesentliche Risikofaktor fiir die
Entstehung einer ankylosierenden Spondylitis
ist das Vorhandensein eines genetischen Merk-
mals, des Humanen Leukozyten Antigens (HLA)
B27. In der Normalbevilkerung kommt HLA-B27
je nach Land mit einer Haufigkeit von 8 % bis
12% vor. Von den AS-Erkrankten sind mehr als
90% HLA-B27 positiv [33]. Die unterschiedliche
Verbreitung des HLA-B27 in den verschiedenen
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Bevolkerungen spiegelt sich in regional unter-
schiedlichen Hiufigkeiten der AS. Eine zuverlis-
sige Schitzung der Erkrankungshiufigkeit wird
dadurch erschwert, dass je nach verwendeten
Diagnosekriterien unterschiedliche Privalenzen
ermittelt werden. So weisen 0,5% bis 2% der
Bevolkerung bei Réntgenuntersuchungen AS-
typische Verinderungen auf [2]. Allerdings wer-
den anhand dieses Kriteriums auch beschwerde-
freie Personen erfasst. Fiir eine klinisch relevante
AS werden fiir Europa Haufigkeiten zwischen
0,2 % und 0,4 % der Bevilkerung angegeben [34].
Eine deutsche Studie ermittelte unter Verwen-
dung magnetresonanztomografischer Verfah-
ren (MRT) die wesentlich hohere Privalenz von
0,8% [3]. Fiir Schitzungen wird im Folgenden
eine Hiufigkeit von 0,5% angenommen.

Verlauf und Prognose

Die fortschreitende Versteifung der Wirbelsiule
kann zu erheblichen Bewegungseinschrinkun-
gen, z.B. beim Biicken oder beim Drehen des
Kopfes, fithren. Weitere typische Begleitsympto-
me sind Entziindungen an Gelenken, vor allem
an den Kniegelenken. Aber auch Lunge, Herz,
Augen, Nieren und andere Organe kénnen in Mit-
leidenschaft gezogen werden. Der Verlauf einer
AS ist sehr variabel. In vielen Fillen verlduft die
Krankheit milde mit langen beschwerdearmen
Intervallen. Eine komplette Ausheilung ist jedoch
selten. Im Verlauf von zehn Jahren ist in etwa der
Hilfte der Fille mit einem eher milden Verlauf,
in knapp 30 % mit einem mifiigen Fortschreiten
der Wirbelsdulenversteifung und in rund 20%
mit schweren réntgenologisch nachweisbaren
Verinderungen der Wirbelsiule zu rechnen [35].
Prognostisch ungiinstige Zeichen sind der Befall
der Hiiftgelenke, hohe Entziindungszeichen im
Blut, geringe Wirksamkeit bestimmter antirheu-
matisch wirkender Arzneimittel (nichtsteroidale
Antirheumatika), Bewegungseinschrinkungen
der Lendenwirbelsiule, der Befall von Finger-,
Zehen- und anderen Gelenken sowie der Beginn
der Krankheit vor dem 16. Lebensjahr [4, 36]. Die
Lebenserwartung ist nicht grundsitzlich einge-
schrinkt. Schwer betroffene Erkrankte haben
jedoch ein erhohtes Sterberisiko, vor allem an
Herz-Kreislauf-, Nieren- und Atemwegserkran-

kungen [4, 37].

Behandlung

Die entziindliche Aktivitit wird bei der anky-
losierenden Spondylitis im Wesentlichen mit
nichtsteroidalen Antirheumatika bekimpft. Die
klassischen Basistherapeutika zur Behandlung
der theumatoiden Arthritis wie Sulfasalazin und
Methotrexat sind im Hinblick auf den Wirbelsadu-
lenbefall bei AS weitgehend wirkungslos. Um zu
erreichen, dass die Versteifung der Wirbelsiule
in méglichst aufrechter Form erfolgt, sind stindi-
ge krankengymnastische Ubungsbehandlungen
erforderlich. Thre Wirksamkeit wurde in meh-
reren randomisierten klinischen Studien belegt
[38]. Unterstiitzend kénnen auch Kilteanwendun-
gen (Packungen, Kiltekammer) und andere phy-
sikalisch-therapeutische Mafinahmen Linderung
bringen. Patientengruppen mit selbststindigen
Ubungsprogrammen kénnen entscheidend dazu
beitragen, die Bereitschaft der Betroffenen zur
Befolgung bestimmter Verhaltensempfehlungen
(Compliance) zu erhéhen. In neuerer Zeit werden
die bereits erwihnten Biologika auch bei ankylo-
sierender Spondylitis eingesetzt. Eine exzellen-
te Wirkung wurde bei mehr als der Hilfte der
Betroffenen mit einer schweren AS beobachtet [5,
39, 40]. Damit stehen erstmals wirksame, wenn
auch sehr teure Medikamente zur Behandlung
von Menschen mit einer schweren aktiven AS, bei
denen sich andere Arzneimittel als unwirksam
erwiesen haben, zur Verfiigung.

2.3 Systemischer Lupus erythematodes

Klinisches Bild und Klassifikation

Dieses Krankheitsbild gilt als Prototyp einer
Autoimmun- und Immunkomplexerkrankung.
Die Patientinnen und Patienten bilden eine
Vielzahl von Antikérpern gegen kérpereigenes
Gewebe, die dieses angreifen und Entziindungen
an Gelenken, aber auch inneren Organen her-
vorrufen. Die Krankheit verlduft typischerweise
in Schiiben und kann zahlreiche Organsysteme
befallen. Typische Zeichen des systemischen
Lupus erythematodes (SLE) sind ein schmetter-
lingsférmiger Hautausschlag im Gesicht, Aus-
schlige an anderen Korperstellen nach Aufenthalt
in der Sonne, Gelenkschmerzen und -entziindun-
gen, Muskelschwiche und Nierenentziindungen.
Seltener treten Symptome im Bereich der Lunge,
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des Herzens oder des zentralen Nervensystems
auf [41]. Fur die Klassifikation des SLE werden
die Kriterien der amerikanischen rheumatologi-
schen Fachgesellschaft von 1982 verwendet [42].
Sind mindestens vier von insgesamt elf Kriterien
erfullt, kann die Diagnose eines SLE gestellt wer-
den. Allerdings eignen sich die Kriterien kaum
fir die Frithdiagnose und sind vorrangig dazu
entwickelt worden, Studien besser vergleichen zu
kénnen.

Epidemiologie

Die Krankheit beginnt typischerweise zwischen
dem 20. und 30.Lebensjahr. Frauen sind zehn-
mal hiufiger betroffen als Minner. Die jihrli-
che Neuerkrankungsrate liegt zwischen 2 und 8
Personen je 100.000 Einwohner. In den meisten
Studien wird die Neuerkrankungsrate mit 4 bis 5
Personen je 100.000 Einwohner beziffert[43, 44].
Demgegeniiber schwanken die Angaben zur Zahl
bereits erkrankter Personen in der Bevolkerung
weitaus stirker. Griinde fiir die starken Schwan-
kungen liegen einerseits in den Methoden der
Fallfindung (Behandlungsregister, Krankenhaus-
entlassungsdiagnosen, Arztebefragungen etc.),
andererseits in echten ethnischen Differenzen.
So haben in den USA afroamerikanische im
Vergleich zu weifden Frauen eine etwa dreifach
erhohte Erkrankungshiufigkeit [44]. Neuere
Untersuchungen berichten eine Privalenz des
systemischen Lupus erythematodes um 100 je
100.000 Personen oder 0,1% der Bevélkerung
(43, 45, 46].

Frauen im gebarfahigen Alter haben das
hochste Risiko an einem SLE zu erkranken. Wih-
rend der Schwangerschaft kommt es nicht selten
zur Verschlechterung des klinischen Bildes. Fehl-,
Frith- und Totgeburten sind hiufiger als bei
gesunden Frauen. Bei den Kindern SLE-kranker
Miitter besteht die Gefahr einer angeborenen Sto-
rung der Erregungsleitung im Herzen (kongeni-
taler Herzblock). Dennoch lassen sich bei engma-
schiger rheumatologischer und gynikologischer
Betreuung in erfahrenen Zentren die frither sehr
gefiirchteten Komplikationen in der Schwanger-
schaft meist beherrschen. Ein SLE ist daher heute
in den meisten Fillen kein Grund mehr, auf ein
eigenes Kind zu verzichten [47].

Verlauf und Prognose

Der SLE galt frither als eine sehr seltene, hau-
fig zum Tode fithrende Erkrankung. Durch die
verbesserten Moglichkeiten der Antikorper-Diag-
nostik werden heute auch klinisch unauffilligere
Formen entdeckt. Zusammen mit Fortschritten
in der medikamentdsen Therapie hat sich die
Prognose des Krankheitsbildes entscheidend
verbessert [43]. Wihrend 1954 die 5-Jahres-Uber-
lebensrate unter 50 % lag [48], betrug sie in den
1980er-Jahren etwa 85% [48]. Heute wird sie auf
90 % bis 95% geschitzt [41, 49]. Die 10-Jahres-
Uberlebensrate betrigt nach neueren Studien
in weiflen Bevolkerungen um 85%, die 15-Jah-
res-Uberlebensrate 79 % bis 87 % [49]. Hiufige
Todesursachen sind Arteriosklerose, Infektionen
(auch als Folge der Therapie) oder ein Versagen
verschiedener Organsysteme.

Behandlung

Es gibt keine Heilung fiir einen systemischen
Lupus erythematodes. Durch eine geeignete
Therapie kénnen die Symptome gelindert und
schwere Langzeitfolgen vermieden oder zumin-
dest verringert werden. Etwa 75% der Betroffe-
nen erhalten Kortisonpriparate [50]. Zur Dimp-
fung der Entziindungsaktivitit werden zudem oft
Antimalariamittel eingesetzt, aber auch Mittel
zur Unterdriickung des korpereigenen Abwehr-
systems (Immunsuppressiva) wie Methotrexat,
Azathioprin, Mycophenolat-Mofetil oder Cyclo-
phosphamid. Bei schweren, lebensbedrohlichen
Erkrankungen muss mit hohen Dosen von Korti-
son behandelt werden.

2.4 Krankheitslast entziindlich-rheumatischer
Krankheiten

2.4.1 Die rheumatologische Kerndokumentation
fiir Erwachsene

Seit 1993 wird in den Regionalen Kooperativen
Rheumazentren die sogenannte rheumatologi-
sche Kerndokumentation gefithrt. Sie wurde
urspriinglich aufgebaut, um die Versorgungsleis-
tung dieser regionalen Zusammenschliisse von
Rheumatologinnen und Rheumatologen in Pra-
xen, Kliniken und Universititen mit Angehori-
gen weiterer Heil- und Hilfsberufe zu evaluieren.
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Die Kerndokumentation hat sich zum zentralen
Instrument des Monitorings der rheumatologi-
schen Versorgung in Deutschland entwickelt.
Heute nehmen 20 rheumatologische Praxen und
Klinikambulanzen bundesweit teil. Sie erfassen
jahrlich gut 15.000 Betroffene mit entziindlich-
rheumatischen Krankheiten. Die Dokumenta-
tion besteht aus der elektronischen Erfassung der
drztlichen Angaben zum klinischen Status und
zur Behandlung und der fragebogengestiitzten
Patientenangaben zu Befinden, Lebensqualitit
und Folgen der Erkrankung. Anhand der ein-
heitlich erhobenen Daten kénnen Informationen
zum Krankheitsverlauf sektoren- und krankheits-
arteniibergreifend gewonnen werden. Durch die
Beschrinkung auf spezialisierte Einrichtungen
ist allerdings die Verallgemeinerbarkeit iiber das
rheumatologische Versorgungssegment hinaus
begrenzt.

Tabelle 3

Von den 14.739 im Jahr 2007 in der rheu-
matologischen Kerndokumentation erfassten
Patientinnen und Patienten litten 77.573 an einer
RA, 1.362 an einer AS und 892 an einem SLE.
In knapp 9o % der Fille waren die Diagnosen
nach anerkannten Klassifikationskriterien gesi-
chert. Mit Ausnahme der AS finden sich in allen
Diagnosegruppen wesentlich mehr Frauen. Das
mittlere Alter lag im Jahr 2007 bei RA-Patientin-
nen und -Patienten bei 60,4 Jahren und damit
deutlich iiber dem von Personen mit AS (47,1
Jahre) bzw. SLE (46,1 Jahre). An RA erkrankten
Frauen im Mittel zwei Jahre und an SLE rund
drei Jahre frither als Minner. Dagegen tritt eine
AS bei Minnern ca. 2,5 Jahre frither auf als bei
Frauen (siehe Tabelle 3 und Abbildung 1).

Grunddaten der in der rheumatologischen Kerndokumentation erfassten Personen (2007)

Quelle: Rheumatologische Kerndokumentation fiir Erwachsene

Fallzahl | gesicherte | Frauen mittleres Alter | mittleres Erkrankungsalter

Diagnose Frauen Manner Frauen* | Manner*

rheumatoide Arthritis (RA) 7.573 87% 75% 60,2 . 61,0 54,7 . 56,8

ankylosierende Spondylitis (AS) 1.362 89% 38% 47,8 467 396 37,1

systemischer Lupus erythematodes (SLE) 892 91% 89% 46,1 463 37,1, 40,3

alle entziindlich- 14.739 86% 69 % 57,0 55,0 52,0 51,6
rheumatischen Krankheiten | |

* Um Einflusse des Erinnerungsverlustes und des selektiven Versterbens ilterer Patienten weitgehend auszuschlieRen, wurden hier nur
Patienten mit bis zu fiinf Jahren Krankheitsdauer berticksichtigt.

Abbildung 1

Erkrankungsalter bei rheumatoider Arthritis, ankylosierender Spondylitis und systemischem Lupus erythematodes
(2005 bis 2007)

Quelle: Rheumatologische Kerndokumentation fiir Erwachsene
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2.4.2 Krankheitsfolgen

Allen entziindlich-rheumatischen Krankheiten
ist gemeinsam, dass sie nur selten spontan aus-
heilen und daher der dauerhaften Behandlung
beduirfen. In vielen Fillen verlaufen sie chronisch-
progredient, d.h. die Betroffenen erleben eine
fortschreitende Verschlechterung ihres Zustands.
Sie sind daher gezwungen, tiber viele Jahre mit
der Krankheit und den hieraus resultierenden Ein-
schrankungen und Folgen zu leben. Die tigliche
Lebensfithrung kann (z. B. durch Schmerzen und
Funktionseinschrinkungen) erschwert und die
soziale Teilhabe (z.B. am Erwerbsleben oder an
Freizeitaktivititen) beeintrichtigt sein.

In der Befragung der rheumatologischen Kern-
dokumentation 2007 geben 22 % der Kranken mit
einer RA an, im Augenblick unter sehr starken
Schmerzen zu leiden (siehe Tabelle 4). Uber mittel-
schwere oder leichte Schmerzen berichten jeweils
39%. Von den Patientinnen und Patienten mit
einer Krankheitsdauer von zehn oder mehr Jahren
hatten 25% sehr starke Schmerzen. Funktionssto-
rungen werden in der Rheumatologie mit Hilfe von
Fragebdgen erfasst, wie z.B. dem in der Kerndo-
kumentation verwendeten »Funktionsfragebogen
Hannover« (FFbH) [51]. Er misst die Funktions-
fahigkeit der Erkrankten in Prozent des maximal
moglichen Werts von 100 %. Danach haben 42 %
der RA-Kranken deutliche Funktionseinschrinkun-
gen (d.h. maximal 7o % der vollen Funktionsfihig-
keit) und 22 % schwere Funktionseinschrinkungen
(maximal 50% der vollen Funktionsfihigkeit). In
der Selbsteinschitzung des allgemeinen Gesund-
heitszustands stufen 19% der Patientinnen und
Patienten mit einer RA ihren Gesundheitszustand
als sehr schlecht ein (siehe Tabelle 4). Kranke mit

Tabelle 4

AS geben zu einem der RA vergleichbaren Pro-
zentsatz starke Schmerzen und einen schlechten
Gesundheitszustand an, wihrend diejenigen mit
SLE sich selbst besser einschitzen. Bei diesem
Krankheitsbild stehen weniger Schmerz und Funk-
tionseinschrinkung als allgemeine Krankheitszei-
chen wie Muidigkeit, Fieber und Gewichtsabnahme
sowie Auswirkungen eines Organbefalls (z.B. an
Herz oder Niere) im Vordergrund. Es ist davon aus-
zugehen, dass Fragen zur Schmerzsymptomatik
und zu Funktionseinschrinkungen die Problembe-
lastung dieser Gruppe (Immunvaskulitiden) nicht
in vollem Umfang erfassen [50].

Schwere Funktionseinschrinkungen sind im
Alltag hiufig gleichbedeutend damit, das eigene
Leben nicht mehr eigenstindig bewiltigen zu kén-
nen. Bereits bei einer Krankheitsdauer von bis zu
funf Jahren waren 26 % der ambulant behandel-
ten RA-Kranken auf mehr oder weniger umfang-
reiche Hilfe bei der Alltagsbewiltigung angewie-
sen und 4 % pflegebediirftig. Diese Anteile stiegen
mit zunehmender Krankheitsdauer. Mehr als 20
Jahre nach Erkrankungsbeginn benétigten rund
40% Hilfe bei der Bewiltigung alltiglicher Ver-
richtungen und 20 % Pflegeleistungen [52].

In einer prospektiven Verlaufsbeobachtung
von knapp 700 Patientinnen und Patienten mit
frither RA in mehreren deutschen Rheumazen-
tren wurde in den 199oer-Jahren im ersten Jahr
der Krankheit bei 76 % der Erwerbstitigen eine
Arbeitsunfihigkeit (AU) wegen der rheumatolo-
gischen Erkrankung festgestellt [53]. Ein giins-
tigeres Bild ergibt sich anhand aktueller Daten
der rheumatologischen Kerndokumentation. Im
Jahr 2007 berichteten 35% der erwerbstitigen
Personen, die nicht linger als zwei Jahre krank
waren, iiber mindestens eine Krankschreibung in

Anteil an RA-, AS- oder SLE-Erkrankten mit starken Schmerzen, schwerer Funktionseinschrinkung oder

schlechtem Gesundheitszustand (2007)

Quelle: Rheumatologische Kerndokumentation fiir Erwachsene

rheumatoide  ankylosierende systemischer Lupus
Arthritis (RA) | Spondylitis (AS) | erythematodes (SLE )
1

aktuell starke Schmerzen (entsprechend 22% 23% 15%
7 bis 10 von max. 10 Punkten)

1 1 |
schwere Funktionseinschrinkung 22% 16% 10%
(=50 % der vollen Funktion)

1 1 |
schlechter Gesundheitszustand 19% 20% 13%

(entsprechend 7 bis 10 von max. 10 Punkten)
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Tabelle 5
Arbeitsunfahigkeit (AU) in den letzten 12 Monaten (2007)

Quelle: Rheumatologische Kerndokumentation fiir Erwachsene; nur Personen bis 65 Jahre

Anteil der Erwerbstitigen
in dieser Diagnosegruppe

Personen mit mindestens
1 AU-Fall/Jahr der Erwerbstitigen

mittlere jahrliche AU-Dauer
bei Personen mit AU

Frauen . Maénner Frauen . Mainner . Gesamt Frauen . Maénner . Gesamt
RA 47 % . 54% 25% . 25% . 25% 41,5 . 48,6 . 43,4
AS 54% . 59% 28% . 31% . 30% 50,6 . 33,0 . 38,1
SLE 49%I 53% 22%I 32%I 23% 43,5 . 61,4I 46,8

RA = rheumatoide Arthritis, AS = ankylosierende Spondylitis, SLE = systemischer Lupus erythematodes

den letzten zwolf Monaten. Bei allen RA-Kranken
waren dies 25%. Die mittlere Dauer der Arbeits-
unfihigkeitlag bei den Personen, die mindestens
einmal im Jahr krankgeschrieben waren, bei 43
Tagen (siehe Tabelle 5).

Zu den schwerwiegenden Folgen einer chroni-
schen Erkrankung gehdort das vorzeitige Ausschei-
den aus dem Erwerbsleben. Neben der Krankheit
selbst spielen die allgemeine Arbeitsmarktlage,

Abbildung 2

sozialrechtliche Regelungen bei der vorzeitigen
Berentung, Alter, Geschlecht und ausgetibter Beruf
der Betroffenen eine Rolle. In der Altersklasse zwi-
schen 35 und 59 Jahren liegt der Erwerbstitigen-
anteil bei Personen mit RA, AS oder SLE deutlich
unter dem Bevolkerungsmittel. Bei unter 30-jih-
rigen Patientinnen und Patienten ist die Erwerbs-
beteiligung in allen Krankheitsgruppen héher als
in der Normalbevolkerung (siehe Abbildung 2).

Erwerbstitigkeit von Personen mit RA, AS oder SLE im Vergleich zur Bevélkerung (2007)
Quelle: Rheumatologische Kerndokumentation fiir Erwachsene des Jahres sowie Eurostat [54]
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;Zz:!:igﬁnge wegen verminderter Erwerbsfihigkeit aufgrund von RA, AS oder SLE (2007)
Quelle: [55]

seropositive RA  sonstige RA AS SLE alle
ICD-10 Mos | ICD-10 Mo6 | ICD-10 M45 | ICD-10 M32 | Diagnosen |
Frauen |
Renten gesamt 407 . 489 . 100 . 143 . 72.080 |
mittl. Alter bei Rentenbeginn (Jahre) 50,2 | 51,2 | 49,6 | 45,0 | 49,3 \
Mainner ,
Renten gesamt 221 | 208 | 303 | 28 | 87.925 \
mittl. Alter bei Rentenbeginn (Jahre) 52,3 | 52,1 | 49,2 | 45,4 | 50,5 |

RA = rheumatoide Arthritis, AS = ankylosierende Spondylitis, SLE = systemischer Lupus erythematodes

Im Jahr 2007 wurden insgesamt1.899 Zugin-
ge an Renten wegen verminderter Erwerbsfihig-
keit aufgrund von rheumatoider Arthritis, anky-
losierender Spondylitis oder systemischem Lupus
erythematodes verzeichnet (siehe Tabelle 6). Das
Alter bei Rentenbeginn entsprach bei RA und AS
in etwa dem Durchschnittsalter bei vorzeitiger
Berentung wegen verminderter Erwerbsfihigkeit
fiir alle Diagnosen. Lediglich Frauen und Minner
mit SLE wurden in deutlich jiingerem Alter (45
Jahre) vorzeitig berentet.

2.5 Versorgungsangebote und Inanspruchnahme
2.5.1 Ambulante Versorgung

Spezialisten fiir die Betreuung von Patientinnen
und Patienten mit entziindlich-rheumatischen
Krankheiten sind Rheumatologinnen und Rheu-
matologen. Seit 1981 kénnen sich Fachirztinnen
und -drzte fiir Innere Medizin oder Orthopidie-
Unfallchirurgie gezielt rheumatologisch wei-
terbilden. Nach den aktuell giiltigen Regelun-
gen konnen sie die Schwerpunktbezeichnung
Rheumatologie bzw. die Zusatzweiterbildung
Orthopidische Rheumatologie erwerben. Pri-
mir orthopidisch-unfallchirurgisch qualifizierte
Rheumatologinnen und Rheumatologen haben
ihre Aufgaben auf den Gebieten der konservati-
ven orthopadischen Therapie, der Indikations-
stellung zum operativen Eingriff am Gelenk
und der operativen Versorgung rheumakranker
Patientinnen und Patienten. Thre internistischen
Kolleginnen und Kollegen sind fiir die dauerhaf-

te Mitbetreuung von Menschen mit entziind-
lich-rheumatischen Krankheiten zustindig. Sie
haben die Aufgabe, die Diagnose zu stellen oder
zu uberpriifen, die medikamentose Behandlung
mit sogenannten Basistherapeutika einzuleiten
und in regelmifigen Abstinden zu iberwachen.
Die Betreuung zwischen diesen Intervallen ist
dagegen Aufgabe der Hausirztinnen und -drzte.
Lediglich die Behandlung von Betroffenen mit
sehr schweren Verlaufsformen entziindlicher
Gelenk-, Wirbelsdulen- oder GefifRerkrankun-
gen sollte ganz in den Hinden der internistisch-
rheumatologisch weitergebildeten Arztinnen und
Arzte verbleiben [31, 56]. Fiir die Beteiligung von
Rheumaspezialistinnen und -spezialisten an der
Behandlung spricht auch, dass die Behandlung
entziindlich-rheumatischer Krankheitsbilder
einem raschen Wandel unterliegt. Die seit knapp
einem Jahrzehnt mégliche Behandlung mit Bio-
logika sollte wegen der Notwendigkeit einer eng-
maschigen Uberwachung und der hohen Kosten,
die eine sorgfiltige Indikationsstellung verlan-
gen, den internistischen Rheumatologinnen und
Rheumatologen vorbehalten bleiben.

Die enge Zusammenarbeit mit Hausirztin
bzw. -arzt ist unerlisslich, da es in Deutschland
einen erheblichen Mangel an rheumatologisch
spezialisierten Arztinnen und Arzten gibt. Laut
Arztregister der Kassenirztlichen Bundesvereini-
gung waren Ende 20006 4206 vertragsirztlich titi-
ge und 153 ermichtigte internistische Rheumato-
loginnen und Rheumatologen an der ambulanten
Versorgung beteiligt. In einem Memorandum der
Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatologie wird
der Mindestbedarfan internistischen Rheumato-
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loginnen und Rheumatologen fiir ganz Deutsch-
land auf1.350 geschitzt, also auf mehr als doppelt
so viele, wie zur Verfiigung stehen [57].

Um die hausirztlich-rheumatologische
Kooperation auf regionaler Ebene zu verbessern,
haben sich seit1993 mit Unterstiitzung durch das
Bundesministerium fiir Gesundheit 30 »Regio-
nale Kooperative Rheumazentren« gebildet. In
ihnen sind Universititskliniken, Versorgungs-
krankenhduser, niedergelassene Rheumatolo-
ginnen und Rheumatologen mit internistischem
oder orthopiadischem Hintergrund sowie Ange-
horige weiterer Berufsgruppen (Ergo-, Physio-
und Schmerztherapeutinnen und -therapeuten)
zusammengeschlossen. Trotz der verbesserten
Kooperation zwischen den verschiedenen Ver-
sorgungsbereichen bestehen erhebliche Versor-
gungsliicken. So kommt der erste Kontakt mit
einer/einem rheumatologisch qualifizierten
Arztin oder Arzt nach den Daten der theuma-
tologischen Kerndokumentation auch in den
Rheumazentren erst relativ spit im Krankheits-
verlauf zustande. Bei Patientinnen und Patien-
ten mit RA findet eine solche Konsultation im
Mittel erst1,1 Jahre nach Beginn der Beschwerden
statt. Bei Personen mit SLE sind es mehr als zwei
Jahre, und diejenigen mit AS werden sogar erst

Abbildung 3

nach rund vier Jahren erstmalig von einer/einem
Rheumatologin oder Rheumatologen untersucht.
Dies hat insbesondere im Hinblick auf die Ein-
leitung einer angemessenen medikamentgsen
(Basis-)Therapie Konsequenzen.

Fiir eine Verordnung der neu in die Therapie
eingefithrten Biologika bedarf es rheumatologi-
scher Expertisen. Diese sehr teuren Priparate
kommen zwar in der Regel nur bei schwereren
Krankheitsverliufen zum Einsatz. Dennoch sind
sie in erheblichen Mafie fiir die beobachteten
Kostensteigerungen bei der Behandlung ent-
ziindlich-rheumatischer Erkrankungen verant-
wortlich (sieche Abschnitt 2.6). Abbildung 3 gibt
die Entwicklung der medikamentésen Therapie
bei RA-Patientinnen und -Patienten wieder. Das
wichtigste Basismedikament ist demnach das
Methotrexat, das vielfach in Kombination mit
anderen Medikamenten gegeben wird. Wahrend
im Jahr 2000 lediglich 2% der Betroffenen Bio-
logika erhielten, waren es 2007 bereits 17,5 % der
rheumatologisch betreuten RA-Kranken.

Um die durch die Krankheit beeintrichtigte
Gelenk- und Wirbelsdulenfunktion zu erhalten
und zu verbessern, benétigen Personen, die an
entziindlich-rheumatischen Krankheiten leiden,
in aller Regel nicht nur eine medikamentése,

Medikamentose Therapie bei erwachsenen Patientinnen und Patienten mit rheumatoider Arthritis (2000 und 2007)

Quelle: Rheumatologische Kerndokumentation
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sondern auch erginzende physio- und ergothera-
peutische Therapie. Angesichts der gravierenden
Einschnitte der Krankheit in die tigliche Lebens-
fuhrung sind auflerdem gezielte Informationen
durch Patientenschulungsprogramme sowie Hil-
fen zur Schmerz- und Krankheitsbewiltigung bei
praktisch allen Kranken angezeigt. Angebote der
Physiotherapie stehen nahezu flichendeckend
ambulant zur Verfiigung. Ergotherapie und Pro-
gramme zur Patientenschulung und Krankheits-
bewiltigung werden dagegen traditionell fast
nur von stationdren (Reha-)Einrichtungen ange-
boten. Daraus ergibt sich ein Versorgungsdefizit
im ambulanten Bereich: 2007 kamen von den in
der Kerndokumentation erfassten Patientinnen
und Patienten nur etwa 4 % in den Genuss einer
ambulanten Ergotherapie und lediglich rund 2%
erhielten auflerhalb einer Klinik eine Patienten-
schulung.

2.5.2 Akutstationire Versorgung

Entziindlich-rheumatische Krankheiten erfor-
dern aufgrund ihres chronisch fortschreitenden
Verlaufs hiufig intensive, gegebenenfalls auch
stationire Behandlungen. Daher sind neben den
ambulanten Versorgungsangeboten auch die
stationdren rheumatologischen Versorgungska-
pazititen bedeutsam. Als rheumatologisch spe-
zialisierte Abteilungen an Akutkrankenhiusern
wurden vom Statistischen Bundesamt 2008 65
internistische und 19 orthopidische Einrich-
tungen gezihlt (siehe Tabelle 7). Wihrend die
Zahl der internistisch-rheumatologischen Abtei-
lungen zwischen 2002 und 2008 um 5 (+8 %)
zunahm, sank die der orthopidisch-rheumatolo-
gischen um 4 (-19 %). Die Bettenzahl ging im sel-
ben Zeitraum um jeweils 17 % zuriick. Damit war
der Bettenabbau im Bereich der Rheumatologie
im Vergleich zum allgemeinen Trend iiberdurch-
schnittlich hoch.

Tabelle 7
Zahl akutstationirer rheumatologischer Fachabteilungen
und Betten (2002 und 2008)

Quelle: [58, 59]

2002 2008 Verinderungsrate

rheumatologische Fachabteilungen |

internistisch 60 . 65 8% |
orthopiadisch 23 19 -19% |
Betten in rheumatologischen Fachabteilungen |
internistisch 3.048 . 2.523 . -17% |
orthopadisch 917 762 7%

In den zuriickliegenden Jahren ist ein Trend
sowohl zum Riickgang der Zahl der jihrlichen
Einweisungen pro Patientin bzw. Patient mit
rheumatologischen Erkrankungen als auch zur
Verkiirzung der einzelnen stationiren Behand-
lungsepisoden zu beobachten. Laut rheumato-
logischer Kerndokumentation nahm der Anteil
an Rheumakranken, die in den 12 Monaten vor
der Datenerhebung stationir behandelt worden
waren, zwischen 1993 und 2007 von 27 % auf
13% ab. Parallel dazu sank die durchschnitt-
liche jahrliche Gesamtkrankenhausaufenthalts-
dauer von 26,6 auf 13,9 Tage. Bezogen auf alle
RA-Kranken des Registers fielen damit im Jahr
2007 pro Person durchschnittlich 1,8 Kranken-
haustage an. Bei AS-Kranken waren es 1,4 Tage
pro Person, bei SLE-Patientinnen und -Patienten
2,4 Tage.

Auch nach Daten des Statistischen Bundesam-
tes nahmen sowohl die Gesamtzahl stationirer
Behandlungsfille mit einer der Hauptdiagnosen
RA, AS oder SLE als auch die Verweildauer die-
ser Fille ab (siehe Tabelle 8). Die Entwicklung
ist hinsichtlich der Fallzahl (-5,4 %) gegenliufig
zum allgemeinen Trend (+1,2 %). Die Verweil-
dauer pro Krankenhausaufenthalt ist bei RA und
AS stirker gesunken als im Durchschnitt aller
Krankenhausaufenthalte. Die Krankenhausdiag-
nosestatistik spiegelt die fiir RA, AS und SLE
typischen Verteilungen hinsichtlich relativer
Hiufigkeit und Alter (sieche Abbildung 4) sowie
(nicht grafisch dargestellt) Geschlecht wider.

Ahnlich wie die wirksame medikamentose
Behandlung kommt auch die rheumachirurgi-
sche Versorgung oftmals zu spdt im Krankheits-
prozess zum Tragen. Die offen oder im Rahmen
einer Gelenkspiegelung (arthroskopisch) durch-
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Tabelle 8

Fallzahlen und Verweildauern bei stationiren Behandlungsfillen mit Hauptdiagnose RA, SLE oder AS

(2002 und 2007)
Quelle: Krankenhausdiagnosestatistik [60]

2002 2007 | Verinderungsrate |

Fallzahl ,
Falle gesamt (alle Diagnosen) 17.363.164 17.568.576 1.2%
seropositive rheumatoide Arthritis (ICD-10 Mog) 14.881 15.471 40%
seronegative rheumatoide Arthritis (ICD-10 Mo6) 16.652 14.143 -15,1%
systemischer Lupus erythematodes (ICD-10 M32) 4831 4.850 0,4%
ankylosierende Spondylitis (ICD-10 M45) 3.749 3.480 7.2%
Durchschnittliche Verweildauer in Tagen ,
Falle gesamt (alle Diagnosen) 9,3 . 8,3 . -10,8% ,
seropositive rheumatoide Arthritis (ICD-10 Mog) 15,1 12,1 -19,9%
seronegative rheumatoide Arthritis (ICD-10 Mo6) 13,4 11,0, -17,9%
systemischer Lupus erythematodes (ICD-10 M32) 9.9, 92, 7,1%
ankylosierende Spondylitis (ICD-10 M45) 135 10,9 -19,3%

RA = rheumatoide Arthritis, SLE = systemischer Lupus erythematodes, AS = ankylosierende Spondylitis

gefiihrte Synovektomie (operative Entfernung der
entziindeten Gelenkinnenhaut) und die Synovior-
these (Entfernung der Gelenkinnenhaut mit che-
mischen oder radioaktiven Substanzen) verfolgen
das Ziel, durch die rechtzeitige Entfernung der
entziindeten Gelenkinnenhaut die Zerstérung des

Abbildung 4

Gelenkknorpels weitgehend zu verhindern. Hier-
zu ist es jedoch erforderlich, die Eingriffe in den
ersten Jahren nach Erkrankungsbeginn durchzu-
fuhren, bevor irreparable Schiden auftreten. Nach
den Daten der rheumatologischen Kerndokumen-
tation des Jahres 2007 trifft dies jedoch nur auf

Akutstationare Fille mit Hauptdiagnose RA, SLE oder AS nach Alter (2007)

Quelle: Krankenhausdiagnosestatistik [60]
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einen kleinen Prozentsatz der Fille zu (siehe Tabel-
le 9). Von den Patientinnen und Patienten mit RA
und einer Krankheitsdauer von bis zu fiinf Jahren
hatten lediglich 1,6 % bereits eine Synovektomie
und 2,4 % eine Synoviorthese erhalten. An erster
Stelle in der Haufigkeit rheumachirurgischer Ein-
griffe bei RA-Kranken steht der operative Gelenk-
ersatz, der erwartungsgemifl vorwiegend bei
Patientinnen und Patienten mit lingeren Krank-
heitsverldufen vorgenommen wird. Bei ankylosie-
render Spondylitis sind operative Eingriffe deut-
lich seltener als bei RA. Von den rheumatologisch
betreuten AS-Patientinnen und -Patienten ist erst
bei 6,7% der linger als 10 Jahre Erkrankten ein
Gelenkersatz (in der Regel am Hiiftgelenk) vorge-
nommen worden. Beim SLE werden Operationen
am Gelenk nur in Ausnahmefillen durchgefiihrt.

Tabelle 9

Jemals durchgefiihrte Gelenkeingriffe bei Patientinnen und
Patienten mit rheumatoider Arthritis nach Krankheitsdauer
(2007)

Quelle: Rheumatologische Kerndokumentation fiir Erwach-
sene

<5 Jahre | 5-10 Jahre >0 Jahre | gesamt

2.5.3 Rehabilitation

Menschen mit entziindlich-rheumatischen
Krankheiten haben einen hohen und frithzeiti-
gen Bedarf an Mafnahmen zur medizinischen
Rehabilitation, da sie einem hohen Risiko dau-
erhafter Einschrankungen von Funktionen und
Aktivititen im Alltag sowie der sozialen Teil-
habe ausgesetzt sind. Den Betroffenen drohen
Erwerbsunfihigkeit, Hilfeabhingigkeit und Pfle-
gebediirftigkeit. Rehabilitative rheumatologische
Versorgungskapazititen wurden jedoch zwischen
2002 und 2008 in einem Umfang abgebaut, der
den allgemeinen Trend zu sinkenden Abteilungs-
bzw. Bettenzahlen deutlich iiberstieg (siehe
Tabelle 10). So ging die Zahl der internistisch-
rheumatologischen Reha-Abteilungen von 50 auf
33 und die der orthopidisch-rheumatologischen
Reha-Abteilungen von 43 auf18 zurtick. Die Zahl
der Betten verringerte sich im Berichtszeitraum
um jeweils ca. 50 %.

Tabelle 10
Zahl rheumatologischer Fachabteilungen und Betten an
Rehabilitationskliniken 2002 und 2008

Gelenkersatz  7,4%  108%  243%  172% Quelle: [58, 61]
Synovektomie  1,6% | 2,5% | 7,7% | 5,0% \ 2002 2008 | Verinderungsrate |
Synoviorthese  2,4% . 6,4 % . 6,6 % . 5,6% , rheumatologische Reha-Fachabteilungen |
Eingriffe 22,8% 33,1% 52,7% 41,1% internistisch 50 | 33 | -34% \
gesamt ! ! ! | orthopadisch 45, 18 58%
Betten in rheumatologischen Reha-Fachabteilungen |
internistisch 4.901 . 2.587 . -47 % |
orthopidisch 2.899 | 1.449 | -50% |

Von den im Jahr 2007 in der rheumatologi-
schen Kerndokumentation erfassten Patientin-
nen und Patienten mit RA haben 10 % im Vorjahr
eine Maflnahme zur medizinischen Rehabilita-
tion erhalten. Im Jahr 1996 waren es noch 16 %.
Bei AS sank der Anteil zwischen 1996 und 2007
von 17 % auf 13 %, beim SLE von 10 % auf 8 %. Da
ambulante Angebote zur Patientenschulung,
Schmerzbewiltigung und spezialisierten Ergo-
therapie (Gelenkschutzberatung/Schienenversor-
gung) weitgehend fehlen, haben solche Leistun-
gen im Rahmen von Rehabilitationsaufenthalten
eine grofle Bedeutung fiir die Betroffenen.

An einer stationiren Reha-Mafnahme in
einer Einrichtung mit mehr als 100 Betten nah-
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Tabelle 11

Stationire Rehabilitationsmanahmen mit Diagnose RA, SLE oder AS nach Geschlecht (2007)
Quelle: Statistisches Bundesamt, Diagnosedaten der Patienten und Patientinnen in Vorsorge- oder Rehabilitations-

einrichtungen mit mehr als 100 Betten

RA SLE AS RA, SLE und AS alle Diagnosen

| | | gesamt | (Falle) |

Frauen |
Anzahl Maf’nahmen 2007 5.226 . 378 . 1.131 . 6.735 . 860.197 ,
Verinderung gegeniiber 2003 2,8% . 0,5% . -16,2% . -1,1% . 11,8% ,
Miénner |
Anzahl Mafdnahmen 2007 1.926 . 89 . 2.283 . 4.298 . 747.926 ,
Verinderung gegeniiber 2003 -4,5% . 15,6% . -15,1% . -11,3% . 5,0% ,
Gesamt ,
Anzahl Maf’nahmen 2007 7152 467 . 3.414 . 11.033 . 1.608.123 ,
Verianderung gegeniiber 2003 0,7% . 3,1% . -15,5% . -4,8% . 8,5% |

RA = rheumatoide Arthritis, SLE = systemischer Lupus erythematodes, AS = ankylosierende Spondylitis

men im Jahr 2007 rund 11.000 Patientinnen und
Patienten teil, fiir die als Hauptdiagnose eine ent-
ziindlich-rheumatische Erkrankung dokumen-
tiert wurde (siehe Tabelle 11). Im Vergleich zum
Jahr 2003 nahm die Zahl der Rehabilitandinnen
und Rehabilitanden mit diesen Hauptdiagnosen
um 4,8 % ab, wihrend die Gesamtzahl stationirer
Reha-Maflnahmen um 8,5 % stieg. Der Riickgang
bei den entziindlich-theumatischen Krankheits-
entitaten erklart sich durch die um 15,5% gesun-
kene Zahl an Rehabilitationen aufgrund einer AS
bei gleichzeitig nahezu konstanten Fallzahlen fur
RA- und SLE-Kranke.

2.6 Krankheitskosten

Die volkswirtschaftlichen und individuellen Kos-
ten entziindlich-rheumatischer Krankheiten sind
erheblich. Nach den Daten der Kerndokumentati-
on des Jahres 2002 entstanden bei Erwachsenen
fir die rheumatoide Arthritis im Durchschnitt
4700 Euro an direkten Kosten, fiir die AS 3.700
Euro und fiir den SLE 3.200 Euro [62]. Je nach
Krankheitsbild entfielen dabei zwischen 1.100
und 1.600 Euro pro Person auf stationire Behand-
lungen. Durch Medikamente entstanden Kosten
zwischen 850 Euro beim SLE und 1.850 Euro bei
RA. Die erfassten Patientinnen und Patienten
hatten mittlere indirekte Kosten von 13.500 bis
15.600 Euro pro Person und Jahr [62]. Dabei wur-
den alle Arbeitsausfille bis zum Erreichen des
normalen Rentenalters eingerechnet.

Das Statistische Bundesamt ermittelt in sei-
ner Krankheitskostenrechnung den Anteil an
den gesamten direkten Gesundheitskosten in
Deutschland, der auf eine bestimmte Erkran-
kungsgruppe entfillt. Flir 2006 werden die
direkten Krankheitskosten fiir entziindliche
Polyarthropathien mit insgesamt knapp 1,5 Milli-
arden Euro und die fiir Systemerkrankungen des
Bindegewebes mit ca. 320 Millionen Euro ange-
geben. Auf tiber 1,8 Milliarden Euro werden die
Kosten fiir Spondylopathien geschitzt, wovon ca.
9 % auf die ankylosierende Spondylitis entfallen.
Wihrend die gesamten Krankheitskosten zwi-
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schen 2002 und 2006 lediglich um ca. 7,8 %
auf 236 Milliarden Euro stiegen, nahmen im
selben Zeitraum die Kosten fiir die entziindli-
chen Polyarthropathien um 33 %, die fiir Binde-
gewebserkrankungen um 32% und die fiir die
AS um tiber 84 % zu. Diese Kostensteigerungen
sind fast ausschliefflich auf héhere Kosten fiir
Apotheken bzw. Arzneimittel zuriickzufithren
und korrespondieren mit der Einfithrung neuer,

Tabelle 12
Krankheitskosten nach Einrichtungen fiir entziindliche Polyart
und Spondylopathien (2006)

kostenintensiver Arzneimittel in die Behand-
lungsstrategien (siehe Tabelle 12; vgl. Abbil-
dung 3). Ruckliufig waren dagegen bei allen
Erkrankungsgruppen (bei insgesamt niedrigem
Anteil an den Gesamtkosten) die Ausgaben fiir
Vorsorge- und Rehabilitationsleistungen. Die
Kosten fiir Praxen nicht-drztlicher Berufe (also
z.B. Physio- und Ergotherapie) stagnierten bzw.
waren leicht riicklaufig.

hropathien, Systemerkrankungen des Bindegewebes

Quelle: Krankheitskostenrechnung des Statistischen Bundesamtes
Einrich- darunter
tungen Arzt-  Praxen sonstiger Apo-  Kranken- Vorsorge- und
gesamt praxen med. Berufe theken hauser Reha-Einrichtungen
1 1 1 1
entziindliche Polyarthropathien (ICD-10 Mo5-14)
Krankheitskosten in Millionen Euro 1.457 163 . 44 . 652 . 184 . 33
Gesamtkosten 100% 11,2% 30%  44,7% 12,6 % 2,2%
fiir die Erkrankungsgruppe
1 1 1 1
Anderung gegeniiber 2002 329% -8,6% . -19,2% . 118,8% . 13,6% . -25,9%
Systemerkrankungen des Bindegewebes (ICD-10 M30-36)
Krankheitskosten in Millionen Euro 323 | 45 | 9 | 57 | 132 | 11
Gesamtkosten 100% 14,1% 2,8% 17,6% 41,0% 3,5%
fiir die Erkrankungsgruppe
1
Anderung gegeniiber 2002 32,0% 25,5% . 2,0% . 104,7% . 28,5% . -18,5%
Spondylopathien (ICD-10 M45-49)
Krankheitskosten in Millionen Euro 1.848 521 . 95 . 222 . 461 . 131
Gesamtkosten 100% 28,2% 52% 12,0% 24,9% 7,1%
fiir die Erkrankungsgruppe
1 1 1 1
Anderung gegeniiber 2002 52,1% 50,0% . 5,1% . 146,0% . 105,5% . -6,0%
Spondylitis ankylosans (ICD-10 M45)
Krankheitskosten in Millionen Euro 167 15 . 7 . 86 . 18 . 14
Gesamtkosten 100% 8,8% 39% 51,5% 10,6 % 8,1%
fuir die Erkrankungsgruppe
1 1 1 1
Anderung gegentiber 2002 84,4% 18,7% . -16,8% . 414,3% . 43,1% . -342%
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3 Entziindlich-rheumatische Erkrankun-
gen im Kindesalter

3.1 Krankheitsbilder

Entziindlich-theumatische Erkrankungen kon-
nen bereits im Kindesalter auftreten. Bei Kindern
und Jugendlichen tiberwiegen die transienten,
d.h. fir wenige Tage oder Wochen bestehenden
und in der Regel folgenlos abklingenden entziind-
lich-rheumatischen Erkrankungen. Sie treten bei
3von1.000 Kindern unter16 Jahren auf[63]. Dabei
handelt es sich in erster Linie um sogenannte aku-
te Gelenkentziindungen, die oft im Zusammen-
hang mit Infektionen auftreten. Ein Beispiel ist
die Coxalgia fugax (»Hiuiftschnupfenc), eine keim-
freie Entzindung des Hiuftgelenkes, der meist
ein viraler Infekt der Atemwege vorausgeht. Viel
seltener sind im Kindesalter hingegen die »klas-
sischen« theumatischen Erkrankungen wie die
chronischen Gelenkentziindungen (juvenile idio-
pathische Arthritis; frither: juvenile chronische
Arthritis), Bindegewebserkrankungen und Gefif3-
entziindungen (Kollagenosen und Vaskulitiden).
Tabelle 13 gibt auf der Basis international verfiig-
barer Studiendaten [64, 65, 66, 67, 68, 69] einen
Uberblick iiber die Neuerkrankungsraten (Inzi-
denz) ausgewihlter Erkrankungen des entziind-
lich-rheumatischen Formenkreises bei Kindern in
Europa und Nordamerika. Die juvenile idiopathi-

Tabelle 13

sche Arthritis (JIA) ist die hiufigste im Kindesal-
ter auftretende chronische rheumatische Erkran-
kung. Thre Privalenz betrigt etwa 100/100.000
Kinder [64, 69], d.h. schitzungsweise leiden in
Deutschland 15.000 Kinder und Jugendliche bis
18 Jahre an einer JIA. Gefiflentziindungen wie
die Purpura Schoenlein-Henoch treten zwar ins-
gesamt hiufiger auf, klingen aber in zwei Drittel
der Fille innerhalb von 4 Wochen komplikations-
los ab. Die Ausfithrungen konzentrieren sich im
Folgenden auf die juvenile idiopathische Arthritis.

3.2 Juvenile idiopathische Arthritis

Die juvenile idiopathische Arthritis (JIA) gilt
als autoimmunologische bzw. autoinflammato-
rische Erkrankung mit bisher nicht vollstindig
geklirtem Entstehungsweg. Sowohl genetische
als auch Umweltfaktoren (z. B. Exposition gegen-
tiber Zigarettenrauch, Infektionen im frithen
Lebensalter und sozio6konomische Faktoren [70,
71, 72]) scheinen zur Krankheitsentstehung bei-
zutragen. Wihrend die Bedeutung genetischer
Einflisse hinsichtlich der Entwicklung einer
JIA gut belegt ist, sind die Ergebnisse bisheriger
Untersuchungen zu moglichen krankheitsausls-
senden Umweltfaktoren widerspriichlich. Inso-
fern kénnen keine primir priventiven Mafdnah-
men zur Krankheitsverhiitung ergriffen werden.

Neuerkrankungsraten entziindlich-rheumatischer Erkrankungen im Kindesalter

Quelle: [64, 65, 66, 67, 68, 69]

Neuerkrankungsrate pro
100.000 Kinder unter Risiko
1

geschitzte Zahl von Neuerkran-
kungen pro Jahr in Deutschland

chronische Arthropathien

Juvenile idiopathische Arthritis (ICD-10 Mog) 10,0 1.400
Juvenile Spondyloarthritiden (ICD-10 M08.1) 1.4 200

Kollagenosen ,
systemischer Lupus erythematodes (ICD-10 M32) 04 60
Juvenile Dermatomyositis (ICD-10 M33) 0,3 . 45
Sklerodermie (ICD-10 M34, Lg4) 0,3 45
und verwandte Krankheitsbilder (ICD-10 M35) | |

Vaskulitiden .
Purpura Schoenlein-Henoch (ICD-10 D69g.0) 17,8 2.500
Kawasaki-Syndrom (ICD-10 M30.3) 19, 300
andere (ICD-10 M30-31)

0,14I 20
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Die JIA ist kein einheitliches Krankheits-
bild. Vielmehr werden unter dem Oberbegriff
JIA (ICD-10 Mo8) verschiedene Erkrankungen
zusammengefasst, deren gemeinsames Merkmal
eine tiber mindestens sechs Wochen bestehende
Gelenkentziindung unklarer Ursache bei einem
Kind unter 16 Jahren ist. In Abhingigkeit vom
klinischen Erscheinungsbild in den ersten sechs
Erkrankungsmonaten werden sieben Subgrup-
pen der JIA unterschieden (siehe Tabelle 14). Die
einzelnen Subgruppen der JIA unterscheiden sich
sowohl in ihrem klinischen Erscheinungsbild,
ihrem Verlauf und ihrem genetischen Hinter-

grund. Lediglich zwei Subgruppen der juvenilen
Arthritis finden Aquivalente im Erwachsenenal-
ter: die seropositive Polyarthritis, die dem Beginn
einer rheumatoiden Arthritis im Jugendalter ent-
spricht, und die Arthritis mit Entziindungen im
Bereich der Ansatzpunkte von Sehnen am Kno-
chen (Enthesitis). In Abhingigkeit von der Sub-
gruppe der kindlichen Arthritis kénnen Organ-
beteiligungen an Augen, Herz, Nieren, Haut und
lymphatischen Organen auftreten. Die hiufigste
auflerhalb eines Gelenks auftretende Manifesta-
tion der JIA ist die Augenentziindung (Uveitis),
die bei etwa 12 % aller Patientinnen und Patienten

Tabelle 14
Definition, Haufigkeit und ausgewihlte Charakteristika der einzelnen Formen der juvenilen idiopathischen Arthritis (JIA)
Quelle: [74, 75]

Subgruppen der juvenilen idiopathischen Arthritis

Subgruppen- Midchen-
anteil | anteil |

Hiufigkeit Augen-

und ihre klinischen Merkmale entziindung
]

1. systemische Arthritis |

neben der Arthritis durch Fieber, Hauterscheinungen, Lymphknoten- 6%
vergréRerungen, Leber- und/oder MilzvergréfRerung und/oder Entziin-
dungen des Herzbeutels, des Brust- oder Bauchfells gekennzeichnet

48% 1%

2. Oligoarthritis

Entziindung von maximal 4 Gelenken wihrend der ersten
6 Erkrankungsmonate; 2 Untergruppen:

a) persistierende Form 45% 71% 16%

nach den ersten 6 Erkrankungsmonaten werden nicht mehr
als 4 Gelenke in den Entziindungsprozess einbezogen

b) erweiterte Form 7%
nach den ersten 6 Erkrankungsmonaten werden 5 und mehr
Gelenke in den Entziindungsprozess einbezogen

79% 23%

3. seronegative Polyarthritis

Entziindung von 5 oder mehr Gelenken wahrend der ersten
6 Erkrankungsmonate, kein Nachweis von Rheumafaktoren

13% 76% 7%

4. seropositive Polyarthritis

Entziindung von 5 oder mehr Gelenken wahrend der ersten 2%
6 Erkrankungsmonate, Nachweis von Rheumafaktoren

79% 1%

5. Psoriasisarthritis

Arthritis und Schuppenflechte oder Arthritis und Wurstfinger/-zehe, 8%
Nagelverinderungen und/oder &rztlicherseits bestitigte Schuppen-
flechte bei einem Verwandten 1. Grades

67%

6. Enthesitisassoziierte Arthritis

Krankheitsbild mit Arthritis und Sehnenansatzentziindungen
(Enthesitis), das zu den Spondylarthropathien gehért und
in eine ankylosierende Spondylitis miinden kann

15% 37% 8%

7. andere Arthritis

Arthritiden, die nicht eindeutig den definierten Subgruppen 1 bis 6 3%
zugeordnet werden kénnen

62% 8%
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beobachtet wird und zur bleibenden Beeintrichti-
gung des Sehvermégens fiithren kann [73).

Die Behandlung der chronischen Gelenk-
entziindung im Kindesalter ist komplex und
orientiert sich an der Form bzw. Schwere der
Erkrankung. Sie umfasst sowohl medikamentése,
krankengymnastische, physikalische und ergo-
therapeutische Maftnahmen als auch eine psycho-
soziale Betreuung der gesamten Familie. Das Ziel
der komplexen Therapie besteht in einer Unter-
driickung der rheumatischen Entziindungsakti-
vitit, dem Vermeiden bleibender Schiden sowie
der Férderung einer normalen korperlichen und
psychosozialen Entwicklung des betroffenen
Kindes bzw. Jugendlichen. Die medikamentose
Behandlung der JIA beinhaltet in erster Linie die
Verordnung von schmerz- und entziindungslin-
dernden Medikamenten (nichtsteroidale Anti-
rheumatika). Daneben werden Glukokortikoidpri-
parate direkt in die Gelenke eingebracht und den
rheumatischen Entziindungsprozess beeinflus-
sende Basismedikamente (z. B. Methotrexat, Sul-
fasalazin oder Biologika wie u.a. Etanercept) ein-
zeln oder in Kombination eingesetzt. Aufgrund
der bislang teilweise unzureichenden Datenla-
ge erfolgt die medikamentdse Behandlung der
Arthritis im Kindesalter derzeit hiufig noch weni-
ger gut evidenzbasiert als bei Erwachsenen. Nicht
selten werden bei rheumakranken Kindern Arz-
neimittel aufSerhalb ihrer Zulassungsindikation
verordnet.

Der Verlauf der JIA ist variabel. Er unterschei-
det sich erheblich zwischen den verschiedenen
Subgruppen. Wihrend sich etwa 80 % der Pati-
entinnen und Patienten mit einer persistierenden
Oligoarthritis nach 15 Krankheitsjahren in Remis-
sion befinden, trifft dies nur auf etwa jede vierte
Person mit polyartikulirem Beginn oder Verlauf
zu. Etwa die Hilfte der an JIA erkrankten Kindern
und Jugendlichen weist beim Ubergang in das
Erwachsenenalter noch eine aktive Erkrankung
auf und bedarf einer weiteren spezialisierten
Betreuung [706]. Die JIA schrinkt fast die Hilfte
der Betroffenen langfristig in ihrer Funktionsfi-
higkeit ein. Etwa 10 % sind im Erwachsenenalter
auf Hilfe im Alltag angewiesen. Stérungen der
Partizipation sind die Folge. Mindestens jeder
vierte Betroffene entwickelt Komplikationen, wie
z.B. degenerative Gelenkverinderungen, allge-
meine und lokale Wachstumsstérungen, Kno-

chenmasseminderungen (Osteopenie/-porose)
und/oder Sehkraftminderungen infolge einer
Augenbeteiligung. Die Sterblichkeit der JIA im
Kindesalter liegt heute unter 1%. Langfristig
haben jedoch JIA-Erkrankte bzw. Personen mit
dieser Erkrankung in der Vorgeschichte ein im
Vergleich zur Bevolkerung vierfach erhohtes
Mortalititsrisiko [77, 78, 79, 80, 81, 82].

3.3 Versorgung

Chronische entziindlich-rheumatische Erkran-
kungen im Kindesalter sind selten. Die Betreu-
ung der Patientinnen und Patienten sollte deshalb
durch ein Team aus spezialisierten Kinder- und
Jugendirztinnen und -drzten, krankengymnas-
tisch, ergotherapeutisch und psychologisch quali-
fizierten Therapeutinnen und Therapeuten sowie
Sozialarbeiterinnen und -arbeitern erfolgen. In
Deutschland arbeiten solche Teams in der Mehr-
zahl an Universititen, Kinderkrankenhiusern
und wenigen bettenfithrenden kinderrheumato-
logischen Zentren. Gemifl der Bundesirztesta-
tistik verfiigten Ende 2007 in Deutschland 84
Kinderirztinnen und -drzte {iber eine spezielle
Weiterbildung in padiatrischer Rheumatologie.
Nur elf davon waren niedergelassen titig.

Kinder- und Jugendrheumatologinnen und
-theumatologen arbeiten in Deutschland eng
zusammen und fithren analog zur Kerndoku-
mentation der Erwachsenen eine solche fiir
Kinder und Jugendliche. Diese erméglicht es,
Versorgung und Krankheitslast entziindlich-
rheumatischer Erkrankungen im Kindesalter
darzustellen. Bundesweit werden pro Jahr ca.
6.000 Kinder und Jugendliche mit rheumati-
schen Erkrankungen, darunter 4.000 mit JIA,
an 40 kinderrheumatologischen Einrichtungen
erfasst. Bezogen auf die geschitzte Zahl aller
JIA-Erkrankungsfille wird somit der Krank-
heitsverlauf bei mehr als einem Viertel aller in
Deutschland erkrankten Kinder und Jugendli-
chen dokumentiert. Die erhobenen Daten gelten
insofern als reprisentativ als das tiber die Jahre
konstante Diagnosespektrum nicht auf relevante
Verzerrungen hinsichtlich schwerer Fille hin-
weist [83].

Die in der Kinder-Kerndokumentation im Jahr
2000 erfassten Patientinnen und Patienten sind
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im Durchschnitt 12 Jahre alt und seit 4 Jahren
krank. Sie erreichen im Mittel 7,8 Monate nach
Krankheitsbeginn die spezialisierte Betreuung.
Im Jahr 1998 dauerte dies noch 10,4 Monate. Die
Versorgung der Kinder und Jugendlichen erfolgt
zu einem erheblichen Prozentsatz stationir. Ein
Drittel der Betroffenen wird jahrlich mindestens
einmal im Krankenhaus behandelt. Die mittlere
stationidre Gesamtaufenthaltsdauer hatin den letz-
ten Jahren deutlich abgenommen. Sie betrug im
Jahr 1997 24 Tage und sank bis zum Jahr 2006
auf12 Tage.

Nach Daten des Statistischen Bundesamtes
erfolgten im Jahr 2007 rund 4.300 stationi-
re Behandlungen bei unter 15-Jahrigen mit der
Hauptdiagnose einer juvenilen Arthritis. Wih-
rend die Fallzahl im Vergleich zu 2002 um ca.
10% anstieg, fiel die durchschnittliche Verweil-
dauer im selben Zeitraum von 9,3 auf 7 Tage. Im
Jahr 2007 wurden auflerdem 250 Kinder und
Jugendliche unter 15 Jahren mit der Hauptdiagno-
se RA, SLE oder AS sowie ca. 2.200 mit Purpura
Schoenlein-Henoch stationir versorgt.

Abbildung 5

Die medizinische Versorgung der Patientin-
nen und Patienten mit JIA beinhaltet in erster
Linie die Verordnung von schmerz- und entziin-
dungslindernden Arzneimitteln. In den letzten
Jahren hat sich die medikamentdse Therapie
jedoch gewandelt. Der Anteil an Betroffenen,
die nichtsteroidale Antirheumatika und/oder
systemisch wirksame Glukokortikoide erhielten,
sank seit 1998. Dagegen nehmen immer mehr
Erkrankte Basismedikamente (vor allem Metho-
trexat) ein. Die neuen Biologika wurden im Jahr
20006 bereits 9 % der in der Kinder-Kerndoku-
mentation 2006 erfassten JIA-Kranken verordnet
(siehe Abbildung s5). Neben der medikamenttsen
Therapie kommt auch die krankengymnasti-
sche Ubungsbehandlung hiufig zum Einsatz.
Entsprechende Verordnungen werden fiir 59 %
der JIA-betroffenen Kinder und Jugendlichen
berichtet. Relativ oft beinhaltet die Therapie auch
orthopidische Hilfsmittel (36 %) und physikali-
sche Maflnahmen wie Eispackungen und Kalt-
luft (17%). Demgegentiiber werden erginzende
Maflnahmen wie ambulante Ergotherapie (10 %)

Medikamentése Therapie J1A-erkrankter Kinder und Jugendlicher nach Substanzgruppen (1998 und 2006)

Anteil Betroffener mit entsprechender Medikation in Prozent
Quelle: Kinder-Kerndokumentation 2006
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und Patienten/Elternschulungen (7 %) bundes-
weit vergleichsweise selten eingesetzt (Kinder-
Kerndokumentation 2006). An einer stationiren
Rehabilitationsmafinahme mit der Hauptdiagno-
se JIA nahmen im Jahr 2007 ca. 300 Personen
teil. Von diesen waren 57 % jlinger als 20 Jahre

[60].

3.4 Krankheitsfolgen

Angesichts des oft jahrelangen Verlaufs der chroni-
schen entziindlich-rheumatischen Erkrankungen
und der notwendigen kontinuierlichen Betreuung
und Behandlung erwichst fiir die Betroffenen und
deren Familien eine zum Teil immense Krank-
heitslast. Rheumakranke Kinder und Jugendliche
miissen tiglichz. T. ausgeprigte Schmerzen bewil-
tigen und mit teilweise erheblichen funktionalen
Einschrinkungen, einer reduzierter Belastbarkeit
sowie einem schlechten subjektiven Gesund-
heitszustand fertig werden (siehe Tabelle 15). Ein
Funftel der Erkrankten hat Probleme im Umgang
mit der Erkrankung und gibt an, weniger gut bzw.
schlecht damit zurechtzukommen. Auflerdem
miissen die betroffenen Kinder und Jugendli-
chen einen vermehrten Schulausfall kompensie-
ren. Im Jahr 2006 fehlten im Durchschnitt 15%
der Patientinnen und Patienten allein aufgrund
der entziindlich-rheumatischen Erkrankung pro
4 Wochen 7,5 Tage in der Schule. Bezogen auf
alle JIA-Fille entspricht dies einem Fehltag pro
erkrankter Person in 4 Wochen. Fiir die Eltern sind
die Angst vor Medikamentennebenwirkungen,
Sorgen aufgrund des ungewissen Krankheitsver-
laufes und die zeitliche Belastung mit resultieren-
dem Arbeitsausfall von groler Bedeutung.

Tabelle 15

Der Anteil an Personen mit anerkannter
Schwerbehinderung oder Pflegebediirftigkeit ist
in den letzten Jahren zuriickgegangen. Wihrend
im Jahr 1997 19 % der rheumakranken Kinder
einen Schwerbehindertenausweis besaflen, traf
dies im Jahr 2006 nur noch auf 14 % zu. Inner-
halb desselben Zeitraumes sankt der Anteil mit
anerkannter Pflegebediirftigkeit von 6 % auf 4 %.
Diese positiven Entwicklungen diirfen nicht
dariiber hinwegtiuschen, dass entziindlich-
rheumatische Erkrankungen des Kindesalters
zu bleibenden Behinderungen und sozialer
Benachteiligung fiihren kénnen. So zeigt eine
populationsbezogene Untersuchung aus dem
Jahr 2000, dass von den 20 bis 35 Jahre alten
Patientinnen und Patienten mit noch aktiver JIA
bereits 6 % vorzeitig krankheitsbedingt berentet
und ca. ein Drittel fiir 28 Tage (Median) pro Jahr
arbeitsunfihig waren [84]. Diese JIA-bedingten
Arbeitsausfallzeiten tragen im Erwachsenen-
alter mit fast 50 % zu den gesamten jihrlichen
Krankheitskosten der JIA in Hohe von 3.500 Euro
bei [85]. Fiir das Kindesalter wurden die Krank-
heitskosten der JIA in Deutschland auf ca. 4.500
Euro pro Person und Jahr geschitzt [86]. Davon
entfallen etwa 9o % auf Behandlungskosten, die
wiederum fast zur Hilfte durch Arzneimittel
entstehen. Mit Zunahme von Krankheitsdauer,
Krankheitsaktivitit sowie Schmerzen und Funk-
tionseinschrankungen nehmen die Kosten der
JIA zu. Laut Krankheitskostenrechnung des Sta-
tistischen Bundesamtes entfielen im Jahr 2006
auf die Versorgung von Kindern und Jugendli-
chen unter 15 Jahren mit entziindlich-rheumati-
schen Erkrankungen (ohne Purpura Schoenlein-
Henoch u.4.) 39 Millionen Euro. Dies entsprach
1,1% der Gesamtkosten dieser Krankheitsgruppe.

Krankheitslast* bei Kindern und Jugendlichen mit entziindlich-rheumatischen Erkrankungen (2006)

Quelle: Daten der Kinder-Kerndokumentation

mifige bis starke

mifige bis starke mifRiger bis schlechter
Schmerzen Funktionseinschrinkung  Gesundheitszustand
1 1 1

mifige bis schlechte
Belastbarkeit
1

JIA 18%I 11%| 16%I 22%I
Kollagenosen 16% | 12% | 17% | 27% |
Vaskulitiden 16% | 9% | 18% | 22% |
alle Patienten '|8%I 'I'I%I 'I6%I 22%I

* Die Patientenangaben erfolgten anhand einer numerischen Rating-Skala mit Werten von o bis 10. MaRig bis starke Merk-

malsauspragungen wurden als Werte = 4 definiert.
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Abbildung 6

Krankheitslast bei Kindern und Jugendlichen mit JIA (1998 und 2006)

Quelle: Kinder-Kerndokumentation

aktive Erkrankung
Funktionseinschrankungen

beeintrachtigter Gesundheitszustand

[e] 10 20

Erwartet wird, dass mit den inzwischen zur
Verfiigung stehenden neuen Therapieméglich-
keiten, wie z.B. den TNF-alpha-Blockern oder
auch den zunehmend durchgefiithrten Eltern-
und Patientenschulungen, eine deutliche Reduk-
tion der Krankheitslast fiir die einzelnen Betrof-
fenen und die Gesellschaft erreicht werden kann.
Beispielsweise zeigen die Daten der Kinder-Kern-
dokumentation, dass sich das kinderrheumatolo-
gisch behandelte Kollektiv von JIA-Patientinnen
und -Patienten in den vergangenen 8 Jahren
verindert hat. So wiesen die im Jahr 2006 kin-
derrheumatologisch betreuten Betroffenen selte-
ner eine aktive Erkrankung (Arzteinschitzung)
und/oder Einschrankungen ihrer funktionalen
Kompetenz bzw. ihres Gesundheitszustandes
(Patientenangaben) auf als die im Jahr 1998
betreuten Kinder und Jugendlichen (siehe Abbil-
dung 6).

4 Schlussfolgerungen

Entziindlich-rheumatische Krankheiten bedeu-
ten fur die davon Betroffenen — rund 2% der
erwachsenen Bevodlkerung und 15.000 Kinder —
ein Leben mit erheblichen Einschrinkungen der
Lebensqualitit und der unabhingigen Lebens-
fuhrung, aber auch der Lebenserwartung. Ein
Beitrag zur Primdrprivention ist lediglich bei
einigen Erkrankungsformen durch Verzicht auf
Tabakkonsum mdglich. Giinstigstenfalls kénnen
die Erkrankungen durch eine wirksame, dau-
erhaft fortgesetzte Behandlung zum Stillstand
gebracht werden. In vielen Fillen verlaufen sie
aber auch heute noch chronisch progredient, so

I 1998

2006

40 50 60 70 8o
Anteil Betroffener in Prozent

dass fiir die Erkrankten eine gut erreichbare,
fachlich kompetente medizinische Versorgung
sowie Maflnahmen zur Erhaltung des Arbeits-
platzes und der Autonomie im tiglichen Leben
von zentraler Bedeutung sind. Dies deckt sich
mit den Zielsetzungen des Sozialgesetzbuches
IX, das die soziale Teilhabe und selbstbestimm-
te Lebensfithrung behinderter Menschen in den
Vordergrund riickt. Beides sind Zielsetzungen,
die den chronisch Kranken nicht als passiven
Empfinger medizinischer Leistungen, sondern
als Subjekt einer selbstbestimmten Bewiltigung
krankheitsbedingter Lasten sehen. Durch Auf-
klirung und Beratung kompetente Patientinnen
und Patienten sind am ehesten in der Lage, erfor-
derliche Eigenmafinahmen (Gelenkiibungen,
Gelenkschutz, Medikamenteneinnahme) durch-
zufithren und aus den Versorgungsangeboten
das fiir sie Notwendige herauszusuchen. Grofe
Bedeutung kommt hier neben den Beratungs-
leistungen von Selbsthilfeorganisationen auch
strukturierten Angeboten der ambulanten Pati-
entenschulung und -information im Rahmen der
vertragsirztlichen Versorgung zu. Sie miissen
daher flichendeckend als ergéinzende Leistungen
zur Rehabilitation angeboten werden.

Es besteht allerdings ein Mangel an nieder-
gelassenen rheumatologisch qualifizierten Arz-
tinnen und Arzten. Dem von der Deutschen
Gesellschaft fiir Rheumatologie ermittelten
Bedarf von 1.350 internistischen Rheumatolo-
ginnen bzw. Rheumatologen stehen derzeit nur
rund 700 ausgebildete Rheumaspezialistinnen
und -spezialisten gegentiber [87]. Angesichts
unzureichender Ausbildungskapazititen und
eingeschrinkter Niederlassungsmoglichkeiten
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fur Rheumatologinnen und Rheumatologen ist
nicht damit zu rechnen, dass sich dieses Defizit
kurzfristig abbauen lisst. Zudem ist aufgrund
der gestiegenen Anforderungen durch neue
diagnostisch-prognostische Kriterien (geneti-
sche Marker und Antikérper) und vor allem die
moderne Pharmakotherapie eher von einem stei-
genden Bedarf an rheumatologisch qualifizier-
ten Arztinnen und Arzten auszugehen. Hilfreich
konnte es sein, dhnlich wie z.B. in Grof3britan-
nien oder den Niederlanden, rheumatologisch
geschultes nichtirztliches Personal in die Patien-
tenbetreuung zu integrieren. Es gibt Hinweise
darauf, dass diese Art der Versorgung im Hin-
blick auf die Kontrolle der Krankheitsaktivitit
und die Patientenzufriedenheit gute Ergebnisse
erzielt [88, 89, 90].

Der Abbau stationdrer rheumatologischer
Versorgungskapazititen an Akutkliniken und
Reha-Einrichtungen (siehe Tabellen 7 und 10)
verschirft den bestehenden Mangel an 4rztlichen
Weiterbildungsmoéglichkeiten im Fach Rheuma-
tologie. Zugleich verlangt eine Verlagerung sta-
tiondrer Leistungen in den ambulanten Bereich,
die durchaus sinnvoll sein kann, dass dort eine
Struktur kompetenter Versorgungseinrichtun-
gen vorgehalten wird, die diese zusitzlichen
Aufgaben bewiltigen koénnen. Dies ist derzeit
nicht in allen Regionen Deutschland in ausrei-
chendem Maf} der Fall. Unklar ist bislang, ob
die 2004 mit dem GKV-Modernisierungsgesetz
neu eingefithrten Moglichkeiten zur ambulanten
Behandlung an Krankenhiusern bei bestimm-
ten seltenen Erkrankungen bzw. bei besonderen
Krankheitsverldufen (§116b SGBV) dazu beitra-
gen kénnen, die Versorgungssituation bei rheu-
matologischen Krankheitsbildern zu verbessern.

10.

11.

12.

13.

14.
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6 Glossar
Ankylosierende Morbus Bechterew; haufigste Erkrankung aus der Gruppe der Spondyloarthritiden; fithrt v.a. zur knéchernen
Spondylitis (AS) Versteifung der Wirbelsdule |
Antikorper Eiweile (Proteine), die vom Kérper als Reaktion auf bestimmte Stoffe (Antigene) gebildet werden; auch als
Immunglobuline bezeichnet |
Antimalariamitte Medikamente gegen Malaria, die traditionell auch bei entziindlich-rheumatischen Erkrankungen eingesetzt
werden (v.a. Chloroquin und Hydroxychloroquin) |
Arthritis Gelenkentziindung |
Autoantikérper Gruppe von Antikérpern, die sich gegen kérpereigene Strukturen richten |
Autoimmun- Krankheiten, deren Ursache eine tiberschieRende Reaktion des Immunsystems gegen kérpereigenes Gewebe ist
erkrankungen |
Azathioprin Immunsuppressivum; rheumatologisches Basismedikament |

Basismedikamente  auch als langwirksame Antirheumatika bezeichnete entziindungshemmende Arzneimittel, die bei entziindlich-
rheumatischen Erkrankungen die Krankheitsaktivitit hemmen und z.T. den Krankheitsprozess zum Stillstand
bringen; z. B. Methotrexat (MTX), Sulfasalazin, Azathioprin, Antimalariamittel, TNF-alpha-Blocker u.a. Biologika |

Biologika neue, hochwirksame Gruppe von Medikamenten, die immunologische Prozesse beeinflussen; werden bio-
technisch hergestellt, entsprechen oft monoklonalen Antikérpern und sind z.B. gegen bestimmte zelluldre
Rezeptoren mit entziindungsférdernder Funktion gerichtet (siehe TNF-alpha-Inhibitoren) |

Cyclophosphamid Immunsuppressivum; rheumatologisches Basismedikament |
Dermatomyositis Autoimmunerkrankung mit Beteiligung der Haut und der Muskulatur |
Enthesitis Entziindung im Ubergangsbereich zwischen Sehnen und Knochen; z.B. Ansatz der Achillessehne am Fersenbein |
Evidenz, abgeleitet vom englischen Begriff »evidence« = Nachweis/Beweis; gemeint sind Informationen aus wissenschaft-

evidenzbasiert lichen Studien, die einen Sachverhalt erhirten oder widerlegen (z. B. die Wirksamkeit eines Medikamentes) |
Exposition dufRerer Einfluss, dem der Kérper ausgesetzt ist |
Glucokortikoide Gruppe von Steroidhormonen, die in der Nebennierenrinde gebildet werden (z. B. Kortisol, Kortison) und u.a.

entziindungshemmende und immunsuppressive Wirkungen haben; im therapeutischen Einsatz befinden sich
zahlreiche synthetisch hergestellte Derivate mit unterschiedlichen Wirkstarken und -profilen |

HLA-B27 Oberflichenprotein, das sehr haufig bei Personen mit ankylosierender Spondylitis, aber auch bei anderen ent-
ziindlich-rheumatischen Erkrankungen und Gesunden vorkommt |
HLA-DBR1 Oberflichenprotein, das gehiuft bei Personen mit rheumatoider Arthritis vorkommt |
Humanes Leuko- Proteine (Antigene) auf der Oberfliche von weien Blutkérperchen, welche immunologische Vorgénge regulie-
zyten-Antigen (e) ren und u. a. fir die Gewebevertraglichkeit bei Transplantationen wichtig sind; finden sich auf allen Kérperzellen
(HLA) und werden zusammenfassend als Major Histocompatibility Complex bezeichnet; werden vererbt |
ICD-10 International Classification of Diseases: Internationale Klassifikation der Krankheiten und Todesursachen, der-
zeit giiltig in der 10. Revision |
Immunkomplex- Krankheiten, bei denen sich aufgrund einer pathologischen Immunantwort Komplexe von Antigenen und An-
erkrankungen tikérpern in der Wand von Blutgefiflen ablagern und dort eine Entziindungsreaktion hervorrufen; z.B. bei

bestimmten entziindlich-rheumatischen oder Nierenerkrankungen |

immunologisch das Immunsystem betreffend |

Immunsuppressiva  Medikamente, die Reaktionen des Immunsystems unterdriicken oder abschwichen |

Immunsystem kérpereigenes Abwehrsystem gegen Krankheitserreger und andere kérperfremde Stoffe |

Indikation Veranlassung, ein bestimmtes Heilverfahren anzuwenden oder ein Medikament zu verabreichen. Grund zur
Anwendung eines bestimmten diagnostischen oder therapeutischen Verfahrens in einem Krankheitsfall, der
seine Anwendung hinreichend rechtfertigt. |

Inzidenz Hiufigkeit von Neuerkrankungen in einem Zeitraum (iiblicher Weise pro Jahr und pro 100.000 Personen) |

Juvenil jugendlich |

Juvenile idiopathische chronisch-entziindliche Gelenkerkrankung des rheumatischen Formenkreises unbekannter Ursache (idiopa-
Arthritis (JIA) thisch), die im Kindes- und Jugendalter auftritt |
Kawasaki-Syndrom  auch als mukokutanes Lymphknotensyndrom bezeichnete akute fieberhafte Erkrankung mit Beteiligung ver-

schiedener Organe; tritt bei Kleinkindern auf |

Kollagenosen Bindegewebserkrankungen; heterogene Gruppe von Autoimmunerkrankungen, die sich vor allem im Bereich
des Bindegewebes manifestieren; z. B. Systemischer Lupus erythematodes |

Kortison(praparate)  Kortikosteroide |

Krankheitskosten, unmittelbar durch die Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen entstehende Kosten (z.B. fur &rztliche
direkt Honorare, stationére Behandlungen, Medikamente) |
Krankheitskosten, (volkswirtschaftliche) Kosten, die durch krankheitsbedingte Arbeitsunfahigkeit, Invaliditat oder vorzeitigen Tod
indirekt (Mortalitit) entstehen |

Lebenszeitpravalenz  Anteil der Bevélkerung bzw. der Befragten, der jemals von einem bestimmten Gesundheitsproblem betroffen waren |
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Leitlinie, evidenz-
basiert

systematisch entwickelte und wissenschaftlich begriindete (auf Evidenz basierende) Handlungsempfehlungen
zum irztlichen Vorgehen bei bestimmten gesundheitlichen Problemen |

Magnetresonanzto-
mografie (MRT/MR)

auch als Kernspintomografie bezeichnetes Verfahren zur Erzeugung von Schnittbildern; durch elektromagne-
tische Felder werden Atomkerne in Schwingungen versetzt und so je nach Beschaffenheit des untersuchten
Gewebes unterschiedliche Signale erzeugt |

Metaanalyse

statistisches Verfahren, um die Ergebnisse mehrerer Studien, die die gleiche Frage bearbeiten, zu einem Ge-
samtergebnis zusammenfassen; hohere Aussagekraft als Einzelstudien |

Methotrexat (MTX)

Immunsuppressivum; rheumatologisches Basismedikament

Mortalitat

»Sterblichkeit«; Todesfille bezogen auf die Gesamtbevélkerung bzw. auf z. B. Altersklassen |

Mycophenolat-Mofetil

Immunsuppressivum; hemmt die Vermehrung von Lymphozyten; kommt z. B. beim SLE zum Einsatz |

Nichtsteroidale Anti-
rheumatika (NSAR)

auch als nichtsteroidale Analgetika oder Antiphlogistika bezeichnet; Medikamente mit schmerzlindernder und
gleichzeitig entziindungshemmender Wirkung; z. B. Acetyl-Salizylsiure (ASS) |

Odds Ratio Quoten- oder Chancenverhiltnis; erlaubt Aussagen iiber die Stirke eines statistischen Zusammenhangs |
Oligoarthritis gleichzeitige Entziindung weniger (2 bis 4) Gelenke |
OPS Operationen- und Prozedurenschliissel, nationale Klassifikation fiir Operationen und andere Interventionen |
Polyarthritiden Gruppen von Erkrankungen deren gemeinsames Merkmal entziindliche Veranderungen mehrerer Gelenke ist;

wichtigste Einzeldiagnose: rheumatoide Arthritis |

Polyarthropathie

schmerzhafte, nicht primir entziindliche Veranderung mehrerer Gelenke |

Privalenz Haufigkeit einer Erkrankung im Sinne des »Ist-Bestandes« an Erkrankten zu einem bestimmten Zeitpunkt (pro
z.B. 100.000 Personen) |
Psoriasis Schuppenflechte

Purpura Schoenlein-
Henoch

auch als Purpura anaphylactoides oder Vasculitis allergica bezeichnete Entziindung kleiner Blutgefife durch
Ablagerung von Immunglobulin A; meist jiingere Kinder; vor allem Haut, Gelenke, Nieren und Darm betroffen;
Infekte, Medikamente u. a. Antigene wirken als Ausléser; heilt meist folgenlos aus |

randomisierte Studie

wissenschaftliche Untersuchung, die bei der die Teilnehmerinnen und Teilnehmer nach dem Zufallsprinzip
(randomisiert) der Interventions- oder Kontrollgruppe zugeteilt werden |

Remission

voriibergehendes oder dauerhaftes Nachlassen von Krankheitssymptomen [

Rheumafaktor

Autoantikérper, die sich gegen bestimmte Bereiche der kérpereigenen Immunglobuline der Klasse G (IgG)
richten; sind bei der seropositiven Form der rheumatoiden Arthritis sowie bei verschiedenen anderen Erkran-
kungen sowie u.U. auch bei gesunden Personen nachweisbar |

Rheumatoide
Arthritis (RA)

(frither auch: (primir) chronische Polyarthritis, (P)CP); haufigste Erkrankung des entziindlich-rheumatischen
Formenkreises |

Risikofaktor

Einflussfaktor, der die Wahrscheinlichkeit erhsht, eine bestimmte Erkrankung zu bekommen |

Seronegative RA

Form der rheumatoiden Arthristis ohne nachweisbaren Rheumafaktor |

Seropositive RA

Rheumatoide Arthristis mit nachweisbarem Rheumafaktor |

SGB IX Sozialgesetzbuch Neuntes Buch (Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen) |
SGBV Sozialgesetzbuch Fiinftes Buch (Gesetzliche Krankenversicherung) |
SGB VI Sozialgesetzbuch Sechstes Buch (Gesetzliche Rentenversicherung) |

Sklerodermie

Autoimmunerkrankung aus der Gruppe der Kollagenosen; fiihrt zu einer Verhirtung des Bindegewebes der
Haut; bei der systemischen Verlaufsform sind zusitzlich innere Organe betroffen |

Spondyloarthritiden ~ Gruppe von entziindlichen Erkrankungen, welche die Wirbelsdule und bestimmte Gelenke betreffen; wichtigste
Einzeldiagnose: ankylosierende Spondylitis |

Spondylopathien/ degenerative Veranderungen der Wirbel

Spondylosen |

Sulfasalazin Immunsuppressivum; rheumatologisches Basismedikament |

Synovektomie

Operative Entfernung der Gelenkinnenhaut entziindeter Gelenke |

Synoviorthese

Entfernung der Gelenkinnenhaut entziindeter Gelenke durch Einbringen von chemischen oder radioaktiven
Substanzen in das Gelenk [

Systemischer Lupus
erythematodes (SLE)

Autoimmunerkrankung aus der Gruppe der Kollagenosen; neben Haut und Gelenken kénnen viele innere
Organe betroffen sein; auf die Haut begrenzte Verlaufsformen (cutaner LE) kommen vor |

TNF-alpha-Inhibi-
toren/TNF-alpha-
Rezeptor-Blocker

zu den Biologika zihlende Medikamente, die den Entziindungsmediator TNF-alpha bzw. dessen iiber spezielle
Rezeptoren vermittelte Wirkung hemmen

Uveitis

Entziindung der mittleren Augenhaut (Uvea), welche aus Regenbogenhaut (Iris), Strahlenkérper (Corpus
ciliare) und Aderhaut (Choroidea) besteht; die Komponenten kénnen einzeln oder gemeinsam betroffen sein;
gehiuftes Vorkommen u.a. bei der Juvenilen Idiopathischen Arthritis |

Vakulitiden/Vaskulitis

(Gruppe von Erkrankungen mit )entziindliche(n) Verdnderungen der Blutgefife, die oft durch Autoimmun-
prozesse hervorgerufen werden; z. B. Wegener-Granulomatose oder Panarteriitis nodosa |
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Inflammatory rheumatic diseases are a heterogeneous
group of often chronic immune-mediated disorders.
They cause inflammatory reactions in various body
tissues and primarily affect the musculoskeletal system,
where they lead to joint pain (arthralgia), restricted mobil-
ity and, in some cases, irreversible damage and disability.
Internal organs such as the heart and the kidneys can
also be affected. This GBE booklet deals with three main
forms of inflammatory rheumatic disorders in adults:
rheumatoid arthritis (RA), ankylosing spondylitis (AS)
and systemic lupus erythematosus (SLE). It also has a
separate section on inflammatory rheumatic diseases of
childhood, focusing on the example of juvenile idiopathic
arthritis (JIA). Important information on the epidemi-
ology, treatment and consequences of these disease
groups is available from the German rheumatic registries
(“Rheumatologische Kerndokumentationen”) for adults
and children.

In Germany, an estimated 2% of the adult population
and 15,000 children and adolescents suffer from inflam-
matory rheumatic disorders. An early diagnosis and the
timely initiation of treatment are of crucial importance for
the further course of these diseases. In many cases,
however, they develop in a chronically progressive
manner, even when optimum treatment is given. Many
patients suffer severe pain, serious physical impairments,
a poor general state of health and reduced quality of life.
If the illness continues for a long time, they often become
disabled and unable to work and need help to cope with
everyday life, in some cases requiring nursing care. There
is a large — and to some extent insufficiently met — need
for specialist rheumatology and rehabilitative services.
The estimated direct medical cost of inflammatory rheu-
matic diseases was approximately €3.6 billion in 2006.
The increase compared to 2002 was primarily due to the
growing use of new, highly effective, but expensive drugs.



Bei den entziindlich-rheumatischen Erkrankungen handelt es
sich um eine heterogene Gruppe von oft chronisch verlaufenden
Krankheiten des Immunsystems. Sie rufen entziindliche Reak-
tionen verschiedener Kérpergewebe hervor und betreffen vor
allem den Bewegungsapparat, wo sie zu Gelenkschmerzen, Bewe-
gungseinschrankungen und z.T. irreversiblen Schadigungen und
Behinderungen fihren. Dariiber hinaus kénnen innere Organe
wie Herz und Niere in Mitleidenschaft gezogen werden. In diesem
GBE-Themenheft werden mit der rheumatoiden Arthritis (RA), der
ankylosierenden Spondylitis (AS) und dem systemischen Lupus
erythematodes (SLE) drei Leiterkrankungen des entziindlich-
rheumatischen Formenkreises bei Erwachsenen dargestellt.
Getrennt davon wird am Beispiel der Juvenilen idiopathischen
Arthritis (JIA) Uber entziindlich-rheumatische Erkrankungen des
Kindesalters berichtet. Wichtige Informationen zu Epidemiologie,
Versorgung und Folgen dieser Krankheitsgruppen liefern die
Rheumatologischen Kerndokumentationen fiir Erwachsene

bzw. Kinder.

In Deutschland leiden schatzungsweise 2 % der erwachsenen
Bevélkerung und 15.000 Kinder und Jugendliche an entziindlich-
rheumatischen Erkrankungen. Eine frithe Diagnose und Therapie-
einleitung sind von entscheidender Bedeutung fir den weiteren
Verlauf der Erkrankung. In vielen Fillen verlaufen die Erkrankun-
gen jedoch selbst bei optimaler Therapie chronisch progredient.
Viele Betroffene leiden unter starken Schmerzen, schweren
kérperlichen Funktionseinschriankungen, einem schlechten
allgemeinen Gesundheitszustand und einer reduzierten Lebens-
qualitat. Nach langerer Erkrankungsdauer werden sie haufig
erwerbsunfihig und sind auf Hilfe bei der Alltagsbewiltigung
oder z.T. auf Pflege angewiesen. Es besteht ein hoher, teilweise
unzureichend gedeckter Bedarf an spezialisierten rheumatolo-
gischen Leistungen sowie solchen mit rehabilitativer Zielsetzung.
Die geschitzten direkten Krankheitskosten entziindlich-rheumati-
scher Erkrankungen lagen 2006 bei rund 3,6 Milliarden Euro.

Die gegentliber 2002 zu verzeichnenden Kostensteigerungen sind
in erster Linie auf den zunehmenden Einsatz neuer hochwirk-
samer, aber kostenintensiver Medikamente zuriickzufiihren.
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