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Einleitung

1 Einleitung

1.1 Thema der Arbeit

Von der grofRen Gruppe der entziindlich-rheumatischen Systemerkrankungen treten
rheumatoide Arthritis (RA), Psoriasis-Arthritis (PsA) und Spondyloarthritis (SpA) am
haufigsten auf. In Deutschland sind bis zu 1,2 Mio. Menschen von einer dieser drei

Krankheiten betroffen (Deutsche Gesellschaft fir Rheumatologie, 2021).

Ohne rechtzeitige Therapieeinleitung chronifizieren sich diese Erkrankungen schnell,
was zu einer Therapieresistenz und einem schweren Verlauf der Erkrankung fihren
kann. Als Folge kdnnen chronische Gelenkschmerzen mit Einschrankungen der
Beweglichkeit und spater irreversible Gelenkzerstérungen und Invaliditat auftreten.

Dies hat erhebliche Auswirkungen auf die Betroffenen und — wegen héufig
krankheitsbedingter Erwerbsminderung — auch fur die Gesellschaft. Durch eine friihe
Diagnosestellung und in den letzten Jahren verbesserte Therapieoptionen, z. B.
durch den Einsatz von biologischen Behandlungen, hat sich die Prognose des
Krankheitsverlaufs stark verbessert.

In Deutschland herrscht seit Jahren ein Mangel an internistischen Rheumatologen,
was zu verspateter Diagnostik und Therapieeinleitung fihrt. Nach Analysen des
Deutschen Rheuma-Forschungszentrums betréagt die durchschnittliche
Beschwerdedauer bis zur Diagnosestellung ca. 1 Jahr fur die rheumatoide Arthritis,
1,9 Jahre fUr die Psoriasis-Arthritis und ca. 2,7 Jahre fur die axiale Spondyloarthritis
(Thiele et al., 2021).

Der bestehende Versorgungsmangel wird sich aufgrund der Altersstruktur der
Rheumatologen auch in Zukunft nicht bessern (Zink et al., 2019). Aul3erdem gibt es
keine flachendeckenden Versorgungsstrukturen in Form von sogenannten
Frihsprechstunden — speziellen Kurzsichtungen im Frihstadium der Krankheit.
Dadurch vergehen Monate bis Jahre bis zur Diagnosestellung und
Therapieeinleitung (Benesova et al., 2019).

Deswegen wird nach neuen Mdéglichkeiten in der Rheumatologie gesucht, um dieses
Defizit zu beheben und eine Frihdiagnostik dieser Erkrankungen zu ermdglichen,
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Einleitung

wie z. B. die Entwicklung neuer Versorgungsmodelle. Es wurde mehrfach bewiesen,
dass ein friher Therapiebeginn nach dem Auftreten der ersten Symptome den
Krankheitsverlauf, vor allem bei der rheumatoiden Arthritis, deutlich verbessert und
weniger Gelenkzerstérungen und daraus resultierende Funktionseinschrankungen
auftreten.

Um einen moglichst frihen Zugang zum Rheumatologen zu erméglichen, wurden in
mehreren Rheumazentren spezielle Versorgungsmodelle, die
Screeningsprechstunden fir eine friihe Diagnostik der entziindlich-rheumatischen
Erkrankungen anbieten, eingerichtet (Zink and Albrecht, 2016). Eines von mehreren
Versorgungsmodellen/Projekten in Deutschland, die in Erprobung sind, heif3t
,Rheuma.VOR".

Im Rahmen dieses Projekts wurde im Jahr 2018 und 2019 in pradominant landlichen
Regionen die Rheumabustour mit einem mobilen Screeningprogramm zur selektiven
Erkennung und Friherkennung der drei haufigsten entziindlich-rheumatischen
Erkrankungen (RA, PsA und SpA) durchgefinhrt.

Gerade in weit von Ballungszentren abgelegenen landlichen Gebieten, in denen der
Mangel an Rheumatologen besonders spurbar ist, wird versucht, neue
Versorgungsmoglichkeiten, die einen Zugang zum Facharzt fur Innere Medizin und
Rheumatologie fur die Betroffenen ermdglicht, zu finden.

1.2 Ziel der Dissertation

In dieser Arbeit soll analysiert werden, ob solche mobilen Screeningprogramme, die
wahrend der Rheumabustour 2019 durchgefuhrt wurden, zur Erkennung und
Friherkennung der drei haufigsten entziindlich-rheumatischen Erkrankungen (RA,
PsA und SpA) in pradominant landlichen Regionen hilfreich sein kénnen.

Des Weiteren sollten die Daten der Patienten mit bereits diagnostizierten
entzundlich-rheumatischen Erkrankungen, die sich wahrend der Bustour vorstellten,
analysiert werden, um den fachlichen Versorgungsstand dieser Patienten auf dem
Land feststellen zu kdnnen.
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2 Literaturdiskussion

2.1 Definition und Epidemiologie der drei haufigsten entzindlich-
rheumatischen Systemerkrankungen

2.1.1 Rheumatoide Arthritis

,Die rheumatoide Arthritis ist eine meist chronische, haufig progredient verlaufende
entziindliche Systemerkrankung, die unbehandelt bei vielen Patienten zu
destruierenden Veranderungen an den Gelenken fuhrt. Die rheumatoide Arthritis
kann sich nicht nur an Sehnen, Sehnenscheiden und Schleimbeuteln, sondern auch
an den Augen und an inneren Organen wie der Lunge manifestieren (Schneider,
2015, S. 134).

Die rheumatoide Arthritis gehort nicht nur zu den haufigsten entzindlich-
rheumatischen Systemerkrankungen, sondern sie ist unter diesen auch die
Erkrankung mit der hochsten Gelenkzerstérungskraft. Viele Untersuchungen belegen
die Wichtigkeit eines frihen Therapiebeginns mdglichst kurz nach Auftreten einer
Arthritis (Smolen et al., 2020).

Diese kann bei zu spater Diagnosestellung und verzdgerter Therapieeinleitung zu
einer Zerstérung des Knorpels und des angrenzenden Knochens fuhren und daraus
folgend zu korperlichen Behinderungen und schweren sozialen und 6konomischen
Folgen. Diese sind haufig Krankenhaus- und Kuraufenthalte, Gelenkoperationen mit
Implantation von Prothesen, Arbeitsunfahigkeit, Krankenstand, Frihberentung sowie
deutlich eingeschrankter Teilnahme am gesellschaftlichen Leben. Somit kann eine
rheumatoide Arthritis zu einem dramatischen Verlust an Lebensqualitat fur den
Betroffenen flhren (Aletaha and Smolen, 2009).

Frihe und sehr frihe rheumatoide Arthritis

Es gibt verschiedene Definitionen fir die friihe rheumatoide Arthritis (Early
Rheumatoid Arthritis). Meistens wird eine Dauer von Erstsymptomen bis zur
endgiltigen Diagnosestellung unter 24 Monaten angegeben (Burgers et al., 2019).
Einige klinische Prifungen haben Patienten mit ,friher Arthritis* von bis zu 3 Jahren
Dauer eingeschlossen (Bathon et al., 2000, St Clair et al., 2004, Klareskog et al.,
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2004). Allerdings kann sogar ein Zeitfenster von einem Jahr zu lange sein. Aktuell
weild man, dass radiologische Zeichen der Gelenkdestruktion ab Beginn der
Erkrankung auftreten und dass die Zerstérung im ersten Jahr besonders ausgepragt
ist (Machold et al., 2007b).

Von einer ,sehr frihen rheumatoiden Arthritis“ (Very Early Rheumatoid Arthritis =
VERA) spricht man bei einer Erkrankungsdauer von bis zu 3 Monaten. Die Einleitung
einer Therapie in diesem Zeitfenster, das auch ,Window of Opportunity“ genannt
wird, scheint besonders effektiv zu sein.

Im Rahmen der Wiener Fruharthritis-Kohorte wurde ein Vergleich zwischen Patienten
mit sehr friher RA, die im Median 3 Monate nach Beschwerdebeginn eine
Basistherapie bekamen, mit einer Gruppe von Patienten mit friher RA, die ein Jahr
nach dem Beginn der Erkrankung eine Basistherapie bekamen, vorgenommen. Der
Unterschied zwischen beiden Gruppen war sehr grof3. Die Krankheitsaktivitat in der
Patientengruppe mit sehr friiher Arthritis wurde im Vergleich mit der Patientengruppe
mit friher Arthritis viel schneller und besser kontrolliert.

Des Weiteren konnte gezeigt werden, dass die Gelenkdestruktionen in der Gruppe
der sehr frihen rheumatoiden Arthritis tiber Jahre weitgehend kontrolliert werden
konnte. In der Patientengruppe mit erst nach einem Jahr behandelter Erkrankung
waren die Gelenkdestruktionen nicht nur zu Beginn fast 4-mal so ausgepragt,
sondern nahmen auch im darauffolgenden Jahr unter vergleichbarer Therapie
nochmals auf das Doppelte zu (Nell et al., 2004, Aringer et al., 2007).

Epidemiologie

Die rheumatoide Arthritis zahlt mit einer weltweiten Pravalenz der erwachsenen
Bevolkerung von etwa 0,8 % (0,3 bis 1 %) zu den haufigsten entzindlich-
rheumatischen Systemerkrankungen (van der Woude and van der Helm-van Mil,
2018, Symmons, 2002, Zink et al., 2019).

In Deutschland wird von einer Pravalenz von 0,8 % ausgegangen. Das heilt, dass
ca. 550.000 Erwachsene in Deutschland an der rheumatoiden Arthritis leiden (Zink
and Albrecht, 2016).Die Rate an Neuerkrankungen liegt bei 20 bis 40 je 100.000
Personen pro Jahr (Deutsche Gesellschaft fiir Rheumatologie, 2021).

Eine Studie aus GroR3britannien zeigte eine Inzidenz von 0,2 %o in diesem Land
(0,3 %o bei Frauen und 0,1 %o bei Mannern) (Symmons et al., 2002). Frauen

erkranken 2- bis 3-mal haufiger als Manner. Die Erkrankung beginnt bei Frauen
4
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haufig zwischen dem 55. und 64. Lebensjahr und bei Mannern zwischen dem 65. bis
75. Lebensjahr (Symmons, 2002).

Durch zunehmende Alterung der Bevolkerung kann man mit einer Zunahme der
Inzidenz und besonders der Pravalenz der rheumatoiden Arthritis rechnen (Al Maini
et al., 2015). Risikofaktoren fir das Auftreten einer rheumatoiden Arthritis sind eine
genetische Pradisposition, weibliches Geschlecht, Rauchen, Infektionen,
Ubergewicht und niedrige soziale Schicht (Symmons, 2002).

2.1.2 Spondyloarthritis mit axialer Beteiligung

Definition

,Die axiale Spondyloarthritis (axSpA) umfasst die klassische Spondylitis ankylosans
(AS), die durch bereits bestehende Strukturveranderungen in den
Sakroiliakalgelenken charakterisiert ist, und die sogenannte nicht-rontgenologische
axSpA (nr-axSpA), bei der dies eben (noch) nicht der Fall ist” (Braun and Sieper,
2014,S 12).

Epidemiologie

Die ankylosierende Spondylitis (AS) allein wird mit einer Pravalenz von ca. 0,5 % der
erwachsenen Bevdlkerung angegeben (Bakland and Nossent, 2013). Die gesamte
Gruppe der axialen Spondyloarthritiden wird mit einer Pravalenz von ca. 0,8 % der
erwachsenen Bevdlkerung angegeben (Zink and Albrecht, 2016). Die Breite variiert
von 0,2 % in Sudostasien bis 1,61 % in Landern mit nordarktischer
Bevolkerungsgruppe (Stolwijk et al., 2016).

AS ist die haufigste Erkrankung aus der Gruppe der Spondyloarthritiden (SpA), die
noch solche Erkrankungen wie reaktive Arthritis, Arthritis/Spondylitis assoziiert mit
Psoriasis vulgaris oder mit entziindlicher Darmerkrankung und undifferenzierte SpA
einschliel3t. (Amor et al., 1990, Dougados et al., 1991).

Die Pravalenz der axialen Spondyloarthritis ist von der Haufigkeit des HLA-B27 in der
Bevdlkerung abhangig. Bei den Européern ist HLA-B27 in 8 % der Bevolkerung
nachweisbar und die Pravalenz des AS betragt ca. 0,5 % (Stolwijk et al., 2016). In
der Bevolkerung mit niedriger Pravalenz von HLA-B27, z. B. bei Afroamerikanern, tritt
AS seltener auf (Khan et al., 1976). Manner sind etwa zweimal haufiger betroffen als
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Frauen. Haufig besteht eine familiare Pradisposition fur die Entwicklung dieser
Erkrankung (Zink and Albrecht, 2016).

In Deutschland sind 9 % der Bevolkerung HLA-B27-positiv und die Pravalenz der AS
wird auf 0,55 % geschatzt. Die Pravalenz der gesamten Gruppe der SpA wird in
Deutschland auf 1,9 % geschatzt (Braun et al., 1998). Nach den Daten der
Deutschen Gesellschaft fir Rheumatologie sind ca. 340.000 Menschen in
Deutschland an AS erkrankt.

Meistens beginnt diese Erkrankung in der dritten Lebensdekade, kann allerdings
auch zwischen dem 20. und 40. Lebensjahr auftreten, nach dem 45. Lebensjahr tritt
sie sehr selten auf (Deutsche Gesellschaft fir Rheumatologie, 2021, Sieper and
Poddubnyy, 2017). Bei HLA-B27-positiven Patienten tritt diese Erkrankung
durchschnittlich funf Jahre friiher auf als bei HLA-B27-negativen Patienten
(Rudwaleit et al., 2009).

Die Daten Uber die Inzidenz von AS oder SpA sind begrenzt. Eine Studie aus
Rochester, USA, zeigte die Inzidenzrate von 7,3 pro 100.000 Personenjahre
(Carbone et al., 1992). Ahnliche Ergebnisse wurden aus Studien aus Finnland und
Norwegen gewonnen, in denen geschéatzte Inzidenzraten mit 6,9 (Finnland) und 10,6
(Norwegen) pro 100.000 Personenjahre gewonnen wurden (Kaipiainen-Seppanen
and Aho, 2000, Bakland and Nossent, 2013). In Regionen mit niedrigerer Pravalenz
von HLA-B27 ist die Inzidenz deutlich niedriger, z. B. in Japan 0,5 pro 100.000
Personenjahre (Hukuda et al., 2001).

2.1.3 Psoriasis-Arthritis

Definition

,Unter dem Uberbegriff Psoriasis-Arthritis (PsA) werden alle mit Schuppenflechte
assoziiert auftretenden Gelenkmanifestationen erfasst (Arthritis, Enthesitis, Daktylitis,
Sakroiliitis, Spondylitis)“ (Braun and Sieper, 2014,S 183).

Noch vor einigen Jahren wurde die Psoriasis-Arthritis als eher leicht verlaufende
Erkrankung eingestuft, durch aktuelle Erkenntnisse weil3 man jedoch, dass sie eine
systemisch-entzindliche Manifestation hat und unbehandelt zu ernsthaften
Gelenkzerstorungen fuhren kann (Finzel et al., 2011).



Literaturdiskussion

Meistens erkranken Menschen an Psoriasis-Arthritis, die bereits an Schuppenflechte
(Psoriasis vulgaris (PsO)) leiden, allerdings kann eine Psoriasis-Arthritis in 10 % bis
15 % der Falle auch vor dem Beginn einer Psoriasis vulgaris auftreten. Haufig zeigen
sich diese beiden Erkrankungen jedoch gleichzeitig (Coates and Helliwell, 2017,
Karmacharya et al., 2021).

Epidemiologie

Weltweit sind ca. 0,1 % bis 1 % der Menschen an einer Psoriasis-Arthritis erkrankt.
Es gibt sehr gro3e Variationen in Abhangigkeit von der geographischen Lage
(Karmacharya et al., 2021).

In Europa gibt es gréf3ere Schwankungen in der Pravalenz der Psoriasis-Arthritis als
z. B. in Asien. 20 Falle pro 100.000 Einwohner gibt es beispielsweise in Schweden
und 670 pro 100.000 Einwohner in Norwegen (Hoff et al., 2015, Hellgren, 1969). In
Asien werden demgegenuber viel niedrigere Pravalenzen dieser Erkrankung
beobachtet, z. B. 0,1 Falle pro 100.000 in Japan und 2 pro 100.000 in China (Hukuda
et al., 2001, Li et al., 2012).

Ein moglicher Grund dieser niedrigen Pravalenzen in Asien kdnnte die schlechtere
Diagnostik der PsA dort sein (Yang et al., 2011). Mdglicherweise spielen aber
Faktoren wie diatische Besonderheiten, Genetik, Lebensstil (Rauchen, Adipositas
und Alkoholkonsum) sowie klimatische Besonderheiten eine Rolle.

Viele Studien zeigen einen Anstieg der Pravalenz der Psoriasis-Arthritis in den
letzten Jahren. Einerseits kann dies durch die Einfihrung der CASPAR-
Diagnosekriterien im Jahr 2006 begriindet sein, die die Diagnosestellung der PsA
erleichtern, und generell werden aktuell haufiger bildgebende Verfahren wie MRT
und Gelenkultraschall zur Diagnostik herangezogen, anderseits ist auch ein
tatsachlicher Anstieg der Erkrankungshaufigkeit moglich (Karmacharya et al., 2021).

In Deutschland werden Pravalenzen fir Psoriasis-Arthritis zwischen 0,05 und 0,3 %,
im Mittel 0,2 % angegeben. Ca. 140.000 Menschen in Deutschland sind an einer PsA
erkrankt. (Zink and Albrecht, 2016, Bakland and Nossent, 2013, Alamanos et al.,
2008).

Weltweit gibt es auch unterschiedliche Angaben bezlglich der Pravalenz der
Psoriasis-Arthritis bei an Psoriasis vulgaris erkrankten Menschen. Dieser wird mit ca.
20,6 % bei an Psoriasis vulgaris erkrankten Erwachsenen und mit ca. 3,3 % an

Psoriasis vulgaris erkrankten Kindern eingeschétzt.
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Die PsA tritt haufiger bei Patienten mit mittelschwerer und schwerer PsO auf und
seltener bei Patienten mit mildem Verlauf der PsO. Die Pravalenz der PsA bei
Patienten mit PsO unterscheidet sich in Abh&ngigkeit vom Kontinent und betragt z. B.
in Asien 14,0 %, in Afrika 15,5 %, in Nordamerika 19,5 % und in Europa 22,7 %
(Alinaghi et al., 2019).

Die mit der Pravalenz von PsA bei an Psoriasis erkrankten Patienten durchgefiihrten
Studien lassen eine hohe Rate an nicht diagnostizierten Psoriasis-Arthritis-Fallen bei
an Psoriasis vulgaris erkrankten Patienten vermuten. Das kann mit dem Fehlen von
spezifischen diagnostischen Laborparametern fir PsA und dem sehr heterogenen
klinischen Manifestationsbild dieser Erkrankung zusammenhangen.

Die Ursachen fir Gelenkschmerzen bei an Psoriasis vulgaris erkrankten Patienten
sind haufig eher im Fibromyalgiesyndrom, in Arthrosen oder Gicht zu sehen (Ogdie
and Weiss, 2015).

Die Daten Uber die Inzidenz von PsA sind global limitiert. Diese wird in der
Gesamtpopulation weltweit mit ca. 8,26 Fallen pro 100.000 Einwohner beschrieben
(Scaotti et al., 2018). In den meisten europaischen Lander wird die Inzidenz der PsA
mit ca. 6 bis 8 je 100.000 Einwohner beschrieben (Soderlin et al., 2002, Nossent and
Gran, 2009, Soriano et al., 2011, Karmacharya et al., 2021).

Genauso wie bei der Pravalenz gibt es sehr grof3e Unterschiede in den Daten tber
die Inzidenz der PsA in Abhangigkeit von der geographischen Lage. Z. B. wurde die
Inzidenz der PsA mit 0,1 pro 100.000 in Japan und mit 43,1 Fallen pro 100.000 in
Norwegen beschrieben (Hukuda et al., 2001, Hoff et al., 2015). Die
Neuerkrankungsrate der PsA in Deutschland liegt bei ca. 6 je 100.000 Personen pro
Jahr (Deutsche Gesellschaft fir Rheumatologie, 2021).

Risikofaktoren und Pradiktoren der Entwicklung einer PsA

PsA tritt normalerweise bei Patienten auf, die an PsO leiden (85 %. bis 90 %)
(Coates and Helliwell, 2017, Karmacharya et al., 2021). Bestimmte, mit Psoriasis
vulgaris assoziierte Faktoren wie Schweregrad der Hautbeteiligung bei PsO,
Nagelbeteiligung und Hautbefall an bestimmten Koérperstellen pradisponieren zur
Entwicklung einer PsA. Schwere Hautbeteiligung kann mit héherer systemischer
Entziindung zusammenhangen, die zur Entwicklung von Entzindungen in Gelenken
und Enthesen fuhren kann (Solmaz et al., 2018, Scher et al., 2019). Allerdings sind
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nur weniger als ca. 15 % an PsO erkrankte Patienten auch von schwerer PsO
betroffen, diesbezlglich ist es kein sensitiver Marker fuir die PsA (Ogdie et al., 2013).

Studien zeigen, dass bestimmte Manifestationen einer PsO wie Psoriasisbefall der
Né&gel, des Kopfes und Psoriasis inversa mit der Entwicklung einer PsA assoziiert
sind. Die Pravalenz einer Nagelbeteiligung bei Patienten mit PsA ist hoher (41 % bis
93 %) als bei den Patienten, die nur an Psoriasis vulgaris erkrankt sind (15 % bis

50 %) (Ogdie and Weiss, 2015). Einige Studien konnten zeigen, dass Nagelbefall mit
der Beteiligung von distalen interfalangealen Gelenken verbunden war (Rouzaud et
al., 2014).

Ein weiteres Risiko fir die Entwicklung einer PsA ist eine familiare Pradisposition fur
PsO oder PsA. Patienten, die an PsO erkrankt sind und deren Angehdrige ersten
Grades (first-degree relatives) eine Psoriasis-Arthritis hatten, haben ein deutlich
erhohtes Risiko, an PsSA zu erkranken (Solmaz et al., 2018, Scher et al., 2019).

Es wird auch vermutet, dass bei genetisch pradisponierten Menschen
Umweltfaktoren wie Stress, Infektionen oder Traumata sowie das Rauchen und
Alkoholkonsum eine Rolle bei der Entwicklung einer PsA spielen kénnen
(Karmacharya et al., 2021). Einige Komorbiditaten wie Adipositas, Hyperlipidamie,
Hyperurikdmie, Depressionen, Uveitis und Erkrankungen der Schilddriise werden mit
erhdhtem Risiko fur die Entwicklung einer PsA in Verbindung gebracht (Scher et al.,
2019, Wu et al., 2014, Tsuruta et al., 2017).

2.2 Rheumatologische Versorgungssituation in Deutschland

In Deutschland kénnen Menschen, die an einer entztindlich-rheumatischen
Systemerkrankung leiden, bei rechtzeitiger Diagnose, schneller Therapieeinleitung
und regelmafgiger rheumatologischer Kontrolle der Krankheitsaktivitat ein Leben
ohne deutliche Einschrankung der Lebensqualitat und der Teilhabe am sozialen
Leben haben.

Eine gute Versorgung der Patienten bedeutet das friihzeitige Erkennen von
Verdachtsfallen mit nachfolgender Untersuchung dieser Patienten durch einen
Rheumatologen in den ersten 3 Monaten nach Symptombeginn mit nachfolgender
regelmafiger Betreuung und Behandlung durch einen Rheumatologen (Zink et al.,
2017). Die DGRh-Leitlinie empfiehlt eine rheumatologische Vorstellung spatestens
6 Wochen nach dem Auftreten einer Arthritis (Aringer et al., 2007).
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Diese Empfehlung basiert darauf, dass man in vielen Studien belegen konnte, dass
nicht nur fir die rheumatoide Arthritis, sondern auch fur andere Erkrankungen wie
Psoriasis-Arthritis bei ganz frithem Zugang des Patienten zum Rheumatologen und
rechtzeitiger Einleitung der immunsuppressiven Therapie eine bessere
Langzeitprognose fir diese Patienten erreicht werden kann als bei Patienten, die erst
nach Monaten eine Therapie bekommen (Soleymani et al., 2017, Gladman et al.,
2011, Lorenz et al., 2019).

Eine spatere Einleitung einer Behandlung ist mit einer schlechteren Therapierbarkeit
dieser Erkrankungen und der Notwendigkeit des Einsatzes von teuren Biologika
verbunden. Aktuell betragen die Kosten fiir biologische Therapien tber 15.000 Euro
jahrlich pro Patient mit rheumatoider Arthritis. Die Rheumatologie steht beztglich
Arzneimittelausgaben je Patient an Position 2 des Rankings nach der
Hamatologie/Onkologie (Lorenz et al., 2019).

Durch den seit Jahren bestehenden Mangel an internistischen Rheumatologen in
Deutschland ist die Situation der rechtzeitigen Versorgung der Patienten mit
Verdacht auf eine entztindlich-rheumatische Systemerkrankung sehr schwierig. Es
vergeht immer noch sehr viel Zeit vom Symptombeginn bis zur Diagnosestellung.
Nach Daten des Deutschen Rheuma-Forschungszentrums von 2019 betragt die
durchschnittliche Beschwerdedauer bis zur Diagnosestellung ca. 1 Jahr fur die
rheumatoide Arthritis, ca. 1,9 Jahre fur die Psoriasis-Arthritis und ca. 2,7 Jahre fur die
axiale Spondyloarthritis (Thiele et al., 2021).

Mit diesen Wartezeiten ist das ,Window of Opportunity” fur die Mehrheit der
Patienten geschlossen. Der im Memorandum der Deutschen Gesellschaft fur
Rheumatologie zur Versorgungsqualitat in der Rheumatologie von 2016 stehende
Satz ,Ziel ist es, dass jeder Patient, bei dem der Primé&rarzt den begriindeten
Verdacht auf eine entztindlich-rheumatische Erkrankung hat, innerhalb von 14 Tagen
einen Termin bei einem internistischen Rheumatologen bekommt®, zeigt, wie weit
das angegebene Ziel von der tatsachlichen rheumatologischen Versorgung in
Deutschland entfernt ist.

Im Memorandum der Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatologie zur
Versorgungsqualitat in der Rheumatologie von 2016 erfolgte die Berechnung der
erforderlichen personellen Ressourcen, vor allem die Zahl der aktuell vorhandenen
ambulant tatigen internistischen Rheumatologen fur die optimale rheumatologische
Versorgung in Deutschland. Laut diesem Memorandum ,ergibt sich ein
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Mindestbedarf von 2 internistischen Rheumatologen je 100.000 erwachsenen
Einwohnern oder 1350 Rheumatologen bei 68 Mio. Erwachsenen® (Zink et al., 2017).

Allerdings ist die tatséchliche Anzahl der Rheumatologen viel geringer. ,Am
31.12.2015 gab es in Deutschland in der ambulanten internistisch-
rheumatologischen Versorgung 665 Vertragsarzte oder angestellte Arzte und

111 erméachtigte Rheumatologen. Die Gesamtzahl von 776 Rheumatologen
entspricht 1,1 Rheumatologen je 100.000 erwachsenen Einwohnern. Dabei gibt es
erhebliche regionale Differenzen: So betrug die Zahl internistischer Rheumatologen
in den Stadtstaaten Bremen, Berlin und Hamburg 1,6 bis 2,1 je 100.000 Einwohner,
wahrend es in Rheinland-Pfalz und im Saarland 0,8 waren. Gegenuber der
errechneten Bedarfszahl von mindestens 2 ambulant tatigen Rheumatologen je
100.000 Einwohnern betragt das Defizit also bundesweit 0,9 je 100.000 und regional
unterschiedlich 0 bis 1,2. Die einzige Region, welche die Bedarfszahl erflillt, ist
Hamburg“ (Zink et al., 2017).

Also fehlte im Jahr 2015 bei der Anzahl der internistischen Rheumatologen von 776
bei 1350 fir die ausreichende Versorgung notwendigen Rheumatologen fast die
Halfte der als Mindestzahl bendtigten Arzte. Es kommt hinzu, dass im Jahr 2015 von
665 vertragsarztlich tadtigen Rheumatologen 155 in der hauséarztlichen Versorgung
tatig waren, die man nicht zu den reinen Rheumatologen rechnen kann.

Zum Stand 31.12.2019 gab es in Deutschland insgesamt 812 ambulant tatige
internistische Rheumatologen. Man konnte also eine Zunahme zu den im
Memorandum der DGRH von 2016 erfassten 776 ambulant tatigen Rheumatologen
erkennen, trotzdem war diese Anzahl fir den in Deutschland berechneten Bedarf
weiterhin niedrig. Die Daten der Gesundheitsberichterstattung des Bundes zeigen,
dass ca. ein Drittel der niedergelassenen Rheumatologen 60 Jahre oder &lter ist
(Fiehn et al., 2020).

Der Vergleich der Ergebnisse zur Versorgungsqualitdit des Memorandums der
Deutschen Gesellschaft fir Rheumatologie von 2016 zeigte im Vergleich zu den
Ergebnissen des Memorandums von 2008, dass der rheumatologische
Versorgungsbedarf im Grundsatz unverandert weiter bestand (Zink et al., 2017).

Beim Vergleich der Daten von 2009 bis 2013 von 8 Industrienationen (Frankreich,
Spanien, Italien, USA, Deutschland, Australien, Kanada, Grol3britannien) lag
Deutschland im Jahr 2012 an 5. Stelle beztiglich der Gesamtzahl der
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Rheumatologen, allerdings mit gro3em Abstand hinter den USA (4. Stelle mit 1
Rheumatologen pro 58.000 Einwohner) (Edelmann, 2014).

Diese bestehenden Versorgungsdefizite sind fur die Rheumapatienten vor allem
durch sehr lange Wartezeiten spurbar. In den letzten 30 Jahren sind durch den
Einsatz der Biologika und Signaltransduktionsinhibitoren bei rheumatischen
Erkrankungen grofRe Behandlungsfortschritte erreicht worden, vor allem bei der
Behandlung der haufigsten entziindlich-rheumatischen Systemerkrankung, der
rheumatoiden Arthritis.

Das Risiko, 5 Jahre nach der Diagnosestellung wegen der RA arbeitsunfahig zu
werden, lag bis in die 1980er-Jahre bei 50 %. Heutzutage wird nur noch die
Minderheit der an RA erkrankten Menschen arbeitsunféahig (Lorenz et al., 2019). Es
wurde vor allem die Wichtigkeit der Friherkennung dieser Erkrankung fur den
rechtzeitigen Einsatz der Therapie verstanden, da der frihe Beginn der
leitliniengerechten Therapie die Gelenkzerstdrung bei ca. 90 % der Patienten
verhindern oder deutlich verlangsamen und damit die Invaliditat der Betroffenen
vermeiden kann (Aletaha and Smolen, 2018).

Es gibt mehrere Ursachen, warum die Zahl der Rheumatologen in Deutschland so
niedrig ist. Zunachst kann man die Niederlassungsbeschrankungen nennen. Es fehlt
eine von der Gesamtzahl der Internisten unabhéngige Bedarfsplanung fur
internistische Rheumatologen. Ein weiterer Grund sind die Beschréankungen der Zahl
abzurechnender Patienten und Leistungen fir die Gruppe der internistischen
Rheumatologen (starke Budget- und Leistungsgrenzen).

Des Weiteren gibt es an Universitaten nur eine geringe Anzahl an Lehrstihlen fur
Rheumatologie. Daraus konnte bei den Studenten ein fehlendes Interesse der
Studierenden fiir das Fach Rheumatologie resultieren. Dieses Defizit in der
universitaren Ausbildung fihrt zum fehlenden Nachwuchs in der Rheumatologie (Zink
et al., 2017).

Dazu kommen eingeschréankte Weiterbildungskapazitaten fur das Fachgebiet
Rheumatologie. Am 30.03.2020 waren bei der Arztekammer in Deutschland 321
Weiterbildungsstellen fur internistische Rheumatologie gemeldet. Genauso wie die
Besetzung mit Rheumatologen unterscheidet sich auch diese Zahl zwischen den
Bundeslandern sehr stark. Am hdchsten war die Anzahl der Weiterbildungsstellen in
Bayern mit 66 Weiterbildungsberechtigten und am niedrigsten im Saarland mit einem
Weiterbildungsberechtigten (Fiehn et al., 2020).

12
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Der Anteil der sich in Weiterbildung zum Rheumatologen befindenden Arzte, die
spater ambulant tétig werden, ist auch nicht bekannt. Es wurde eine Befragung von
Rheumatologen in Thiringen, Sachsen und Sachsen-Anhalt durchgefiihrt, die zeigte,
dass in den letzten 10 Jahren von 37 in diesen Bundeslandern zum Facharzt fir
Rheumatologie ausgebildeten Spezialisten nur 18 (49 %) in die Niederlassung
gegangen sind. Die Befragung in diesen Bundeslandern zeigte auch, dass etwa ein
Viertel der ausgebildeten Rheumatologen spater als Hausarzte tatig werden (KeylRRer
et al., 2019).

Das Fehlen von guten Uberweisungsstrategien fihrt dazu, dass viele Patienten mit
nichtentztindlichen Beschwerden beim Rheumatologen vorstellig werden (Benesova
et al., 2019).

2.3 Screeningprogramme und Fruharthritissprechstunden

Es gibt mehrere Ansatze seitens der deutschen Rheumatologen, um diese
unzureichende Versorgungsstruktur zu kompensieren und den maéglichst frihen
Zugang zur internistisch-rheumatologischen Erstabklarung zu erméglichen.

Dafur haben einige internistisch-rheumatologische Zentren spezielle
Fraharthritissprechstunden organisiert (Lorenz et al., 2019, Schwarting, 2018,
Triantafyllias et al., 2019, Voigt et al., 2018). Wahrend dieser
Fraharthritissprechstunden werden die Patienten auf Vorliegen einer entziindlich-
rheumatischen Systemerkrankung ,gescreent”.

Da die Betroffenen, die zu diesen Sprechstunden kommen, bereits Beschwerden
haben, ist die Nutzung des Begriffes ,Screening® fur die Frihdiagnostik der
Patienten, die allerdings schon Beschwerden haben, nicht ganz korrekt. ,Der Begriff
Screening wird fur die Untersuchung asymptomatischer Personen verwendet, und
zwar mit dem Ziel, sie in Bezug auf die Zielkrankheit in solche mit hoher und solche
mit niedriger Wahrscheinlichkeit, die Krankheit zu haben, einzuteilen“ (Benesova et
al., 2019). Allerdings, da das Hauptziel des Screenings eine Friherkennung von
Erkrankungen ist, die sich ohne Behandlung mit der Zeit zu Formen mit schlechter
Prognose weiterentwickeln wirden, werden die Begriffe Frih- bzw.
Screeningsprechstunden haufig als Synonym verwendet.

Aktuell gibt es in verschiedenen Regionen Deutschlands mehrere Modelle fir
Fruharthritis-/ Screeningsprechstunden, die sich je nach Region und
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Versorgungsauftrag unterscheiden. Viele dieser Modelle werden erprobt mit dem
Ziel, ein Modell zu entwickeln, das fur mehrere Praxen und Zentren als
Beispielmodell fur eine schonende Ressourcenumsetzung und effiziente
Abschatzung der Dringlichkeit einer rheumatologischen Vorstellung fiir die
Friherkennung dienen kann.

Dafur werden solche Modelle ausprobiert, die z. B. eine Telefontriage wie im MED
BAYERN OST MVZ Burghausen-Altétting, Triage Uber Vorlabor, Vorbefunde und
rheumatologische Fachassistenten-Vorselektion wie im MVZ-Weserbergland,
Modelle mit Beteiligung von Medizinstudenten am Universitatsklinikum Dusseldorf,
Heidelberger Screeningsprechstunde mit Vorsichtung der vom Patienten selbst
ausgefillten Unterlagen durch einen erfahrenen Rheumatologen etc.

Aktuell laufen in ganz Deutschland circa 10 Studien, die verschiedene Modelle der
Frih- bzw. Screeningsprechstunden testen (Benesova et al., 2019). Eine davon ist
das Rheuma.VOR-Projekt.

2.4 Rheuma.VOR-Projekt

Rheuma.VOR ist eine Proof-of-Concept-Netzwerkstudie mit dem Ziel einer
Verbesserung der rheumatologischen Versorgung durch koordinierte Kooperation.
Rheuma.VOR ist bis jetzt die gro3te Studie in Deutschland zum Thema
Friherkennung und Versorgung von Rheumapatienten in der Flache. Rheuma.VOR
ist als Nachfolgeprojekt des ADAPTHERA-Rheumanetzwerkes (,risikoADAPtierte
RheumaTHERApie“) entstanden.

ADAPTHERA wurde als Landesleitprojekt ,Rheuma*“ der Initiative
Gesundheitswirtschaft Rheinland-Pfalz finanziert mit dem Ziel, eine flachendeckende
Verbesserung der rheumatologischen Versorgung durch Koordination der
Behandlung in einem landesweiten, transsektoralen Netzwerk zu erreichen. Eines
der Hauptziele von ADAPTHERA war es, durch eine koordinierte Kooperation in
Rheinland-Pfalz Menschen mit V. a. beginnende rheumatoide Arthritis beim Hausarzt
innerhalb von 2 bis 4 Wochen beim Rheumatologen vorzustellen. (Schwarting et al.,
2016).

Hatte der Primérversorger (Hausarzt) einen V. a. rheumatoide Arthritis gestellt,
konnte er ein Fax mit den Patientendaten an die Koordinationsstelle
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(Rheumazentrum in Bad Kreuznach) schicken, die einen mdglichst schnellen Termin
fur die Sichtung beim Rheumatologen organisierte.

Dank ADAPTHERA wurde ein Versorgungsnetzwerk aufgebaut, das die
Diagnosestellung der friihen rheumatoiden Arthritis in Rheinland-Pfalz erleichterte.
Fur die retrospektive Triage-Analyse wurden 1045 Anfragen nachverfolgt und 454
Patienten mit gesicherter rheumatoider Arthritis angeschlossen. Durch zielgenaue
Zuweisung und eine genaue Triage wurde die Wartezeit bis zum Erstkontakt des
Patienten mit einem am Projekt teiinehmenden Rheumatologen von 23,9 Tagen
erreicht.

Das Projekt lief von 2012 bis 2015. Durch diese Studie konnte man zeigen, dass sich
bei rechtzeitiger Diagnosestellung der rheumatoiden Arthritis nach zwei Jahren fast
75 % der Patienten in Remission der Erkrankung befanden. Patienten, bei denen die
Diagnose in einem sehr frihen Krankheitsstadium (VERA) gestellt wurde, brauchten
seltener den Einsatz von Biologikatherapien, was bei Jahreskosten fur diese
Therapie von ca. 15.000 € pro Patient einen wichtigen 6konomischen Aspekt hatte.
(Lauter et al., 2019).

Aufgrund der guten Ergebnisse des ADAPTHERA-Rheumanetzwerks wurde im Mai
2017 das Nachfolgeprojekt ,Rheuma.VOR* gestartet. Dadurch konnte das
ADAPTHERA-Netzwerk von einem Bundesland (Rheinland-Pfalz) auf erst

3 Bundeslander (Rheinland-Pfalz, Saarland und Niedersachsen) und seit 2020 auch
auf Berlin erweitert werden.

Das Versorgungsnetzwerk wurde von einem Krankheitsbild (rheumatoide Arthritis)
auf 3 Erkrankungsbilder erweitert (rheumatoide Arthritis, axiale Spondyloarthritis und
Psoriasis-Arthritis). Die Studie wurde durch den Innovationsfonds des Gemeinsamen
Bundesausschusses (GBA) ,Neue Versorgungsformen® Uber 3 Jahre gefoérdert.

Ziel dieser prospektiven Studie war, in den oben genannten Bundeslandern
Versorgungsstrukturen flr Patienten, die von einer der oben genannten
Erkrankungen betroffen sind, aufzubauen, um so friih wie mdglich die Diagnose zu
stellen und mit der Therapie zu beginnen. Diese Studie gab 17 Mio. Einwohnern die
Moglichkeit, beim V.a. RA, PsA oder SpA einen schnelleren Zugang zu einem
Rheumatologen zu bekommen. 2000 Primarversorger und 65 Rheumatologen haben
an der Studie teilgenommen.

Kooperationspartner waren die Universitdtsmedizin Mainz, die Medizinische
Hochschule Hannover, das Rheumazentrum Niedersachsen, das
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Universitatsklinikum des Saarlandes, das ACURA Rheumazentrum Rheinland-Pfalz,
die Charité in Berlin, die DGRh Rheumazentrum Berlin, die niedergelassenen
Rheumatologen und Rheumaorthopaden, die Hausarztverbéande und
Kassenarztlichen Vereinigungen, die 3 Landesverbande der Deutschen Rheuma-
Liga e. V. und die Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew e. V.

Es wurde ein Versorgungsnetzwerk aufgebaut, das eine koordinierte Kooperation
zwischen Priméarversorgern (Hausérzte, Internisten, Orthopaden) und
kooperierenden niedergelassenen Rheumatologen, Kliniken und den jeweiligen
Rheumazentren ermdglichte. Das Besondere war die Einrichtung einer
Koordinierungszentrale, in der durch speziell geschultes Personal die von
Hausarzten per Fax eingehenden Anmeldungen nach festgelegten Kriterien gefiltert
wurden, um damit die Ressourcen der Rheumatologen zu schonen.

Dafur wurde folgender Ablauf eingefuhrt: Primarversorger erhielten Zugang zu
Screeningbdgen, um eine mogliche Verdachtsdiagnose einer rheumatoiden Arthritis,
Psoriasis-Arthritis und Spondyloarthritis zu dokumentieren. Diese Bogen wurden an
bundeslandspezifische Koordinationsstellen gefaxt und dort von Rheumatologen
gesichtet. Bei manifestiertem Verdacht auf eine von diesen drei Erkrankungen bekam
der Patient innerhalb von einigen Tagen bis wenigen Wochen den Termin beim
kooperierenden Rheumatologen vermittelt. Dieser bestétigte oder verwarf die
Diagnose.

Bei Bestéatigung der Diagnose erhielten die Patienten die Mdglichkeit, in die
Rheuma.VOR-Studie aufgenommen zu werden. Die Dauer vom Beginn der
Beschwerden bis zum Kontakt mit einem Rheumatologen und der endgdltigen
Diagnosestellung wurde vom Rheumatologen im Fragebogen dokumentiert.

Bei einer diagnostizierten rheumatischen Erkrankung erhielten die Arzte und
Patienten Fragebtgen zu den Bereichen Soziodemografie, Lebensqualitat,
Funktionalitéat, Medikation, Diagnose, Wohlbefinden und depressiver Symptomatik,
um die sekundéaren Endpunkte zu tUberprufen. Die Fragebtgen wurden nach einem
12-monatigen Follow-up erneut ausgefillt und mit einer Referenzgruppe des
Deutschen Rheuma-Forschungszentrums abgeglichen.

Im Falle der erfolgreichen Evaluation dieser Studie wird das Rheuma.VOR-Modell
evtl. auf weitere Bundeslander erweitert (Schwarting, 2018). Wahrend der Studie
konnten dem Rheuma.VOR-Netzwerk insgesamt mehr als 7000 Verdachtsdiagnosen
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gemeldet und tber 15.000 Diagnosen von RA, SpA und PsA bestatigt werden
(Koordinationsstelle Rheinland-Pfalz, 2020).

Wahrend der Durchfiihrung des Rheuma.VOR-Projektes entstanden 5 Substudien:
die rheinland-pféalzische Sichtungssprechstunde, die Rheuma.VOR-Screening-App-
Studie, eine RFA-Sprechstunde (RFA = rheumatologische Fachassistenz) in
Niedersachsen, die PsA-Friherkennung (deutscher EARP/PEST) und die
Rheumabustour 2018 und 2019.

2.5 Rheumabustour und mobile medizinische Versorgung in
Deutschland

Rheumabustouren, organisiert durch das Rheumazentrum in Bad Kreuznach
(ehemals SANA bzw. ACURA Kliniken) finden seit 2009 in Rheinland-Pfalz statt. Am
Anfang hatten diese das Ziel, Menschen vor Ort, meistens in abgelegenen landlichen
Gebieten, in denen der Zugang zum Rheumatologen besonders schwer ist, auf das
Thema ,Rheuma” aufmerksam zu machen.

Diese einwdchigen Touren wurden von Anfang an sehr gut von den Menschen
angenommen. Im Jahr 2018 und 2019 fand die Rheumabustour im Rahmen des
Rheuma.VOR-Projektes nicht nur in Rheinland-Pfalz, sondern auch in
Niedersachsen und dem Saarland statt. Insgesamt dauerte diese zwei Wochen lang;
in der ersten Woche in Rheinland-Pfalz und im Saarland und in der zweiten Woche in
Niedersachsen.

Hauptziel der Rheumabustour 2019 war, die Menschen mit mdglicher RA, SpA und
PsA zu identifizieren (Schwarting et al., 2019). ,Vom 13. bis 24. Mai 2019
informierten das Rheuma-Netzwerk Rheuma.VOR, die ACURA Kliniken Rheinland-
Pfalz GmbH, die Universitdtsmedizin Mainz, die Medizinische Hochschule Hannover,
das Regionale Kooperative Rheumazentrum Niedersachsen e. V., das
Rheumazentrum und das Universitatsklinikum des Saarlandes sowie die
Landesverbande Rheinland-Pfalz, Niedersachsen und Saarland der Deutschen
Rheuma-Liga und der Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew gemeinsam im
Rahmen der Rheumabustour an verschiedenen Stationen in Rheinland-Pfalz,
Niedersachsen und im Saarland Uber die Erkennung und vor allem Friiherkennung
von Rheuma und aktuelle Behandlungsmdglichkeiten (Koordinationsstelle
Rheinland-Pfalz, 2020).
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Rheumabustouren wurden auch in Osterreich durchgefihrt. Im Jahr 2005 fand dort
eine Rheumabustour statt mit dem Ziel, Daten Uber die Versorgung der Menschen
mit Beschwerden des Bewegungsapparates zu sammelin.

Der Bus stand von April bis Oktober 2005 (62 Tage) in unterschiedlichen Ortschaften
in Osterreich (insgesamt 42). Damals haben 2862 Menschen den Bus besucht. Man
konnte nur Verdachtsdiagnosen anhand der angegebenen Beschwerden stellen, die
spater nicht nachverfolgt wurden. Bei 104 Teilnehmern (3,6 % der
Gesamtteilnehmer) wurde eine rheumatoide Arthritis vermutet und eine weitere
rheumatologische Abklarung empfohlen (Machold et al., 2007a).

Im Jahr 2018 wurde in Osterreich eine weitere Rheumabustour zur Feststellung der
medizinischen Versorgung der Menschen mit Beschwerden am Bewegungsapparat
in landlichen Gebieten durchgefuihrt. 647 Teilnehmer besuchten den Bus. Bei 247
Teilnehmern (38,7 %) wurde eine entzindlich-rheumatische Systemerkrankung
vermutet. Die Studie zeigte, dass 17 % der Teilnehmer in landlichen Gebieten mit
muskuloskeletalen Beschwerden diesbeziiglich nie einen Arzt konsultiert hatten.

Die Ergebnisse haben auch gezeigt, dass es noch eine Menge Ungenauigkeit im
Bewusstsein und Wissen rheumatischer Erkrankungen gibt, besonders in landlichen
Gebieten. Im Vergleich mit oben genannter Studie von 2005, bei der 41 % der
Teilnehmer mit Beschwerden nie eine Konsultation hatten, waren es in dieser Studie
weniger, aber trotzdem noch zu viele, die keine Mdéglichkeit hatten, einen Facharzt zu
konsultieren (Puchner et al., 2021).

Wahrend der (auch im Rahmen des Rheuma.VOR-Projektes durchgefiihrten)
Rheumabustour 2018 in Deutschland wurden in einer Querschnittstudie die
psychischen und physischen Gesundheitsparameter bekannter und vermuteter
rheumatischer Frihpatienten, die zum Bus kamen, erhoben. Die vorlaufigen
Ergebnisse wurden wahrend des Rheuma-Kongresses 2019 prasentiert, die
endgultige Evaluation erfolgt in einer Promotionsarbeit.

Arztemangel herrscht nicht nur in der Rheumatologie, sondern auch in anderen
Fachrichtungen. Wegen des Hausarztemangels auf dem Land werden in
Deutschland innovative mobile Angebote zur Verbesserung der medizinischen
Versorgung angeboten. Ein Beispiel daftr ist der DB Medibus, der zu einer
modernen, mobilen, komplett ausgestatteten Hausarztpraxis umgebaut wurde.

Der Bus fahrt seit Juli 2018 in ausgewahlte nordhessische Gemeinden und versorgt
dort Patienten vor Ort. Dieses Projekt wird von der Kassenarztlichen Vereinigung
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Hessen und der Deutschen Bahn betrieben. Das Hessische Ministerium fur Soziales
und Integration (HMSI) Nordhessen der Kassenérztlichen Vereinigung Hessen
fordert dieses Projekt finanziell.

Der Bus fahrt mehrmals wochentlich in Gemeinden mit Arztemangel im Werra-
Meil3ner-Kreis und im Landkreis Hersfeld-Rotenburg und entlastet damit die
Hausarzte in landlichen Regionen Nordhessens (Kassenéarztliche Vereinigung
Hessen, 2021).

Dank Medibus konnten Betroffene nach der Flutkatastrophe 2021 in Bad Neuenahr
Sprechstunden des mobilen arztlichen Bereitschaftsdienstes nutzen. Ein weiterer DB
Medibus bot nach der Katastrophe die psychotherapeutische Betreuung von
Betroffenen in der Gemeinde Lind im Landkreis Ahrweiler (Deutsche Bahn AG,
2021).

Bis zum Jahr 2021 waren in Deutschland sieben Medibusse im Einsatz. Diese waren
von dem gro3ten Busbetreiber Deutschlands, DB Regio Bus, zu mobilen Arztpraxen
mit modernster Kommunikationstechnologie, die auch die Nutzung von Telemedizin
ermdglicht, umgebaut worden.

Der erste Medibus wurde im Jahr 2016/2017 durch die Charité Berlin zur Impfung
von Flichtlingen eingesetzt. Aktuell — wahrend der Covid-Pandemie — befinden sich
weitere Medibusse im Einsatz, unter anderem fir SARS-CoV-2-Studien des Robert-
Koch-Instituts sowie als mobile Impfstationen im Landkreis Darmstadt-Dieburg
(Deutsche Bahn AG, 2021).

3 Material und Methoden

3.1 Allgemeines zum Rheumabus 2019, Aufbau des
Rheumabusses

Fur die Durchfihrung der 10-tagigen Rheumabustour 2019 wurde ein grof3er Lkw
gemietet, der so umgebaut worden war, dass es zwei Zimmer flr zwei
Rheumatologen gab, die gleichzeitig zwei Personen mit Gelenkbeschwerden
konsultieren konnten. Es gab auch Raumlichkeit fir eine Blutentnahme. Der Bus
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stand normalerweise im Zentrum der Stadt, auf dem Zentralplatz, und war gut fur
FuRRganger erreichbar.

An jedem Standort stand der Lkw ca. sechs Stunden mit einem Team aus
mindestens zwei Rheumatologen aus Krankenhausern oder niedergelassenen
Praxen, die am Rheuma.VOR-Projekt teilnahmen. Die Konsultation bei einem
Rheumatologen im Bus dauerte ca. 10 bis 15 Minuten.

Abbildung 1: Der Rheumabus unterwegs (Quelle: Koordinationsstelle Rheuma.VOR
Rheinland-Pfalz)

Insgesamt wurden mit dem Bus zehn Orte in drei Bundeslandern (Rheinland-Pfalz,
Saarland und Niedersachsen) angefahren.

Vom 13.05.19 bis 17.05.19 fand die Bustour in Rheinland-Pfalz (Stadte: Mainz,
Pirmasens, Gerolstein, Bad Marienberg) und im Saarland (Stadt: Saarbrticken) und
vom 20.05.19 bis 24.05.19 in Niedersachsen (Stadte: Hannover, Buxtehude, Varel,
Aurich, Meppen) statt.
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Die genauen Termine und Stationen sind der nachfolgenden Tabelle zu entnehmen.

Tabelle 1: Stationen der Rheumabustour 2019 in Rheinland-Pfalz, im Saarland und
in Niedersachsen

Stationen in Rheinland-Pfalz und im Saarland

13.05.19 Mainz, Theaterplatz 10:00 — 16:00 Uhr
14.05.19 Pirmasens, Schlossplatz 10:00 — 16:00 Uhr
15.05.19 Saarbriicken, Trierer Stralle 1 10:00 — 16:00 Uhr
16.05.19 Gerolstein, Stadthalle (Rondell) 10:00 — 16:00 Uhr
17.05.19 Bad Marienberg, Marktplatz 10:00 — 16:00 Uhr

Stationen in Niedersachsen

20.05.19 Hannover, Platz der Weltausstellung  10:00 — 16:00 Uhr

21.05.19 Buxtehude, St-Petri-Platz 10:00 — 16:00 Uhr
22.05.19 Varel, Schlossplatz 10:00 — 16:00 Uhr
23.05.19 Aurich, Marktplatz 10:00 — 16:00 Uhr
24.05.19 Meppen, Windthorstplatz 10:00 — 14:00 Uhr

Die Rheumabustour wurde durch Fernsehen, Zeitung, Internet, Radio und
Patientenselbsthilfegruppen wie Rheuma-Liga und Deutscher Verein Morbus
Bechterew beworben. Bei der Ankiindigung wurden vor allem Personen mit seit
kurzer Zeit bestehenden Gelenkschwellungen und Schmerzen gesucht.
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Was bietet Rheuma-VOR?
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Wir sind vor Ort

Kooperatives regionales Rheum azentrum
Rheinland-Pfalz
1. Medizinische Klinik und Poli

Johannes Gutenberg Universitit Mainz
i klinis che

, Universititsmedizin der

Langenbeckstr. 1, 55131 Mainz
Prof. Dr. Andreas Schwarting

Telefon 08131 175740, Fax 08131 172422

s chwarting@ini-msinzde

ACURA Kiiniken Rheinland-Pfalz
Kaiser-Wilhelm-Str. 911, 55543 Bad Kreuznach
Prof. Dr. Andress Schwarting

Telefon 0671 932230, Fax 0671 932990
andreas s chwarting@ h-scura-kliniken.com

Kooperatives regionales Rheumazentrum
Saarland
Klinik | | Uni i des
Kimrberger Strale 100, 88421 Hombr g/Saar
Prof. Dr. med. Gunter ABmann
Telefon 08841 16-15364, Fax 06841 16-15371
E-Mail: ssarland@heuma-vorde

Selbsthilfe

Deutsche Rheuma-Liga | LV Rheinland- Pfalz e V.

Schiofis traBe 1, 55542 Bad Kreuznach

Telefon 0871 834044, Telefx 067 1 8240420
liga-rlp.de, www rh liga-rp.de

Deutsche Rheuma-Liga Saar e.V.
Schmollerstralie 2b, 86111 Searbricken
Telefon 0681 32271, Fax 0881 33284

DRL Sar@-online.de, www rh lig:

Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew
Landesverband Rheinlend-Pfakz eV., oo Jdrgen Seifert
Helmut-Braun-Ring 3, 78761 Rilzheim

Telefon 07272 / 777 8192

s eifert@ivmb-rip.de, www dvmb-rip.de

Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew
Landesverband Saarland e.V., clo Angelika Schmidt
TalstraGe 4, 86649 Oberthsl, Telefon 06854 802035
angelia.schmidt @ivmb-s Lde, www .dvmb-sLde

Abbildung 2: Flyer Rheumabustour 2019 (Quelle: Koordinationsstelle Rheuma.VOR

Rheinland-Pfalz)
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Neben Arzten war auch ein Team aus Physiotherapeuten, Ergotherapeuten,
Mitgliedern der deutschen Rheuma-Liga und der Deutschen Vereinigung Morbus
Bechterew dabei. Diese gaben den Teilnehmern allgemeine Informationen tber
rheumatische Erkrankungen.

Ein Studienteam war fur das Ausfillen von anonymisierten Fragebdgen und die
weitere Koordination verantwortlich. Ein weiteres Team, bestehend aus zwei
Arzthelfern, nahm Blut fur die Bestimmung des CRP-Wertes.

3.2 Datengewinnung und untersuchtes Kollektiv

Alle Interessierten mit Gelenkbeschwerden, mit und ohne vordiagnostizierter
rheumatischer Erkrankung, die zum Rheumabus kamen, wurden gebeten, einen
anonymisierten Fragebogen auszufillen. Von allen Teilnehmern wurde deren
Einverstandnis fur die anonymisierte Bearbeitung der erhobenen Daten im Rahmen
der Studie eingeholt.

Auf Teilnehmerwunsch wurde eine Blutentnahme mit der Bestimmung des
Entzindungswertes (CRP) durchgefuhrt. Das Ergebnis wurde im Fragebogen
dokumentiert. Nach dem Ausfullen der anonymisierten Fragebdgen und einer
eventuellen Blutentnahme erfolgte eine Konsultation mit im Bus sitzenden
Facharzten fir Rheumatologie und Innere Medizin. Diese trafen anschlie3end die
Entscheidung, ob eine weitere Abklarung der Symptome in der Klinik oder Praxis
notwendig ist.

Wurde der V. a. eine rheumatoide Arthritis, Psoriasis-Arthritis oder Spondyloarthritis
vom Rheumatologen im Rheumabus gestellt, bekam der Teilnehmer direkt einen
Termin in der Klinik oder Praxis eines am Rheuma.VOR-Projekt teilnehmenden
Rheumatologen in Rheinland-Pfalz, im Saarland oder in Niedersachsen. Dort erfolgte
die weiterfuhrende Untersuchung.

Fur diese Auswertung wurden die Teilnehmerdatenséatze, die wéahrend der
Rheumabustour 2019 gewonnen worden waren, und die Daten der Nachverfolgung
im Rahmen des Rheuma.VOR-Projektes verwendet. Alle Teilnehmer gaben ihr
Einverstandnis zur Datenerhebung (liegt jeweils schriftlich vor).

Anhand der Datensatze der Rheumabustour 2019 konnten soziodemografische
Merkmale der Teilnehmer préasentiert werden. Man konnte die Teilnehmer in
Abhéngigkeit vom Vorliegen einer rheumatischen Erkrankung (Rheumabhistorie der
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Teilnehmer) beschreiben. Des Weiteren konnte man die Teilnehmer in Abhangigkeit
des Ergebnisses des CRP-Tests beschreiben.

Anhand der erhobenen Datenséatze konnte man den aktuellen allgemeinen
Gesundheitszustand und den psychischen Gesundheitszustand untersuchen und
nach den Gesamtteilnehmern, Teilnehmern mit bekannter rheumatischer Erkrankung
und Teilnehmern ohne bekannte rheumatische Erkrankung differenzieren.

Bei Teilnehmern mit bekannter rheumatischer Erkrankung konnte man Vergleiche
des aktuellen allgemeinen Gesundheitszustandes und des aktuellen psychischen
Gesundheitszustandes in Verbindung mit einer regelmé&fRdigen arztlichen Betreuung
bei mehreren Facharztgruppen und speziell beim Rheumatologen vorgenehmen.

Es wurden folgende Gruppen der Teilnehmer in Abhéngigkeit des Ergebnisses des
CRP-Tests verglichen: 1. Teilnehmer ohne bekannte rheumatische Erkrankung mit
negativem Ergebnis des CRP-Tests, 2. Teilnehmer ohne bekannte rheumatische
Erkrankung mit positivem Ergebnis des CRP-Tests, 3. Teilnehmer mit bekannter
rheumatischer Erkrankung.

Die Daten der in das Rheuma.VOR-Projekt eingeschlossenen Teilnehmer wurden
ebenfalls im Rahmen dieser Studie ausgewertet. Es wurde die Dauer vom Beginn
der Symptome bis zur Diagnosestellung von RA, PsA und SpA erfasst.

3.3 Erhobene Parameter

3.3.1 Klinische Untersuchung

In einem ca. 10-minttigen Gesprach im Rheumabus mit dem Facharzt fir Innere
Medizin und Rheumatologie wurden die Teilnehmer nach den bestehenden
Gelenkbeschwerden und der Dauer der Symptome befragt. Des Weiteren erfolgte
eine Untersuchung der Gelenke bezuiglich Schwellung und Druckschmerzhaftigkeit.

Bei V. a. eine rheumatoide Arthritis wurde vor allem auf
Metacarpophalangealgelenke, proximale Interphalangealgelenke und
Metatarsophalangealgelenke geachtet. Bei einem V. a. Psoriasisarthritis wurde auf
Befall der Haut von Psoriasis vulgaris geachtet und auf Druckempfindlichkeit der
Enthesen. Bei einem V. a. SpA wurde vor allem die Beweglichkeit der Wirbelsaule
untersucht.
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3.3.2 Laborparameter

Auf Teilnehmerwunsch erfolgte eine Blutentnahme mit der Bestimmung des C-
reaktiven Proteins (CRP) mittels eines 3-Linien-CRP-Tests des Herstellers
Diagnostik Nord, einem schnellen chromatografischen Immunassay. Dabei werden
zwei verschiedene Antikorper im Uberschuss zu einem Analyt, in diesem Fall dem
CRP-Antigen, gegeben (sog. Sandwich-Assay), was zu einer starkeren Markierung
fuhrt.

Anhand dieser sichtbar gemachten Antikorper wurde das Testergebnis
semiquantitativ als positiv oder als negativ gewertet. Die Nachweisgrenze des
verwendeten Tests liegt bei 10 mg /I

Testprinzip

Ausgangspunkt des verwendeten Tests sind zwei fir CRP spezifische monoklonale
Antikorper: Maus-anti-CRP-Antikdrper und Kaninchen-Antikdrper. Beide befinden
sich in beweglicher Form und an Goldkolloide gekoppelt auf dem Konjugationskissen
des im Testkit enthaltenen Nitrozellulosemembran-Streifens.

Das Zielmolekil CRP ist ein potenzielles Antigen und damit in der Lage, durch
verschiedene Nachweisreaktionen eine in einer Festphase fixierten, mit einem
Farbstoff beladenen und deshalb als Bande sichtbaren Immunantwort zu erzeugen.
Hierfar ist der Nitrozellulosemembran-Streifen in drei verschiedene Regionen mit
jeweils unterschiedlicher immobilisierter Beschichtung aufgeteilt:

Tabelle 2: Beschichtung des Nitrozellulosemembran-Teststreifens

Region Kurzel |Beschichtung Nachweis
Testlinie T | Maus-anti-CRP-Antikorper CRP z 10mg/|
Referenzlinie| R |Ziege-anti-Kaninchen- CRP £ 30mg/I
Antikorper
Kontrolllinie C | Ziege-anti-Maus-Antikorper erfolgreiche
Testdurchfiihrung

Enthalt die auf das Konjugationskissen aufgebrachte Blutprobe den gesuchten
Analyt, das CRP-Antigen, reagiert dieser mit dem goldkolloid-gekoppelten Antikorper
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und bildet einen Komplex, der tUber die Testmembran flief3t und dabei die
aufgeflihrten Regionen erreicht.

Dort finden unterschiedliche Reaktionen mit den immobilisierten Antikdrpern statt:

e T-Linien-Region (T): Mindestens 10 mg /| CRP enthaltende Komplexe binden
den Maus-anti-CRP-Antikorper. Es bildet sich ein Antikdrper-CRP-Antikorper-
Goldkolloid-Sandwich und eine rote T-Linie wird sichtbar.

e Referenzlinien-Region (R): Mindestens 30 mg / | CRP enthaltende Komplexe

binden den Ziege-anti-Kaninchen-Antikorper. Eine rétliche R-Linie wird
sichtbar.

e Kontrolllinien-Region (C): Wurde der Test richtig durchgefiihrt und der

Komplex erreicht diese Region, bindet er an den Ziege-anti-Maus-Antikorper
und eine rétliche C-Linie wird sichtbar.

Die Farbintensitat der sichtbar gewordenen Linien lasst Rickschlisse auf die CRP-
Konzentration in der analysierten Blutprobe zu und erméglicht eine semiquantitative
Auswertung.

Testdurchfuhrung

Die Durchfihrung der Tests erfolgte gemafd dem Beipackzettel des Herstellers
Diagnostik Nord:

e Nach dem Offnen des Pufferflaschchens werden, mit dem Kopf senkrecht
nach unten, langsam 10 bis 12 Tropfen in das Mischréhrchen gegeben.

e 10 ul Vollblut aus der Fingerbeere (Ausflllen der Mikropipette bis zur
schwarzen Linie) werden ins — die Pufferlésung bereits enthaltende —
Mischréhrchen gegeben und gut durchgemischt.

¢ Nach dem Auspacken der Testkomponenten aus dem Folienbeutel wird die
Testkassette auf eine flache und trockene Oberflache gelegt. Mit der
Probenpipette wird eine Probe aus dem Mischréhrchen entnommen;
anschlielend werden 5 bis 6 Tropfen in die Probendffnung der Testkassette
gegeben. Ein sich Uber das Ergebnisfenster der Testkassette bewegendes
violettes Farbsignal zeigt das Flie3en des Komplexes vom Konjugationskissen
zu den Linienregionen.
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Nach 5 Minuten wird der Test ausgewertet.

Auswertung des Tests

Die rotliche Linie im linken Teil des Ergebnisfensters, die Kontrolllinie C, zeigt,
dass der Test korrekt durchgefiihrt wurde. Erscheint keine Linie, ist der Test
ungultig.

Ist in der Mitte des Ergebnisfensters die Referenzlinie R rotlich sichtbar, sind
in der Probe mindestens 30 ml CRP pro Liter enthalten.

Ist im rechten Teil des Ergebnisfensters keine Linie erkennbar (negatives
Ergebnis) liegt die CRP-Konzentration unter 10 mg / . Ist die Testlinie T rot
sichtbar (positives Ergebnis), sind in der Probe mindestens 10 ml CRP pro
Liter enthalten.

Es erfolgt eine Unterscheidung der Farbintensitat der Banden zur semiquantitativen

Ermittlung der CRP-Konzentration:

o

Ist die Testlinie T heller als die Referenzlinie R, liegt die CRP-Konzentration
zwischen 10 mg /lund 30 mg / I.

Haben die Testlinie T und die Referenzlinie R die gleiche Farbintensitat, liegt
die CRP-Konzentration bei 30 mg / |.

Ist die Testlinie T dunkler als die Referenzlinie R, liegt die CRP-Konzentration
Uber 30 mg / I. (Ausnahme: Bei Vorliegen sehr hoher CRP-Konzentrationen
von uber 1000 mg / | kann die Linienintensitat wieder abnehmen.)

3.4 Fragebdgen

Alle Teilnehmer wurden gebeten, einen Fragebogen — bestehend aus 6 Seiten —

auszufullen. Das Ausflillen des Fragebogens dauerte maximal 10 bis 15 Minuten.

Fragebogen darstellen

Folgende personenbezogenen Daten wurden im Fragebogen erfasst:
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1. Allgemeine Daten:

- Alter und Geschlecht,

- Korpergewicht in Kilogramm und Kérpergréf3e in Zentimetern,

- Rauchverhalten mit den Antwortoptionen ja/nein,

- Familienstand,

- hochster Berufsabschluss,

- berufliche Haupttatigkeit,

- Haufigkeit der Teilnahme an der Rheumabustour,

- Informationsquelle tber die Rheumabustour,

- Kilometerentfernung vom Wohnort bis zum Standort des Rheumabusses.

2. Rheumabhistorie von Teilnehmern mit bereits diagnostizierter rheumatischer
Erkrankung durch die Erfassung folgender Angaben:

- Dauer der rheumatischen Erkrankung,

- Art der Erkrankung,

- Angabe, welcher Arzt die Diagnose gestellt hat, und Frage nach dem
letzten Termin bei diesem Arzt,

- RegelmaRigkeit der Behandlung der rheumatischen Erkrankung,

- genutzte Therapieoptionen.

3. Rheumahistorie von Teilnehmern ohne bereits diagnostizierte rheumatische
Erkrankung durch die Erfassung folgender Angaben:

- bestehender Facharzttermin zur Abklarung der aktuellen Symptome und
Befragung nach der Facharztrichtung des Arztes,

- Dauer bis zum Termin bei diesem Facharzt,

- Maflinahmen, die vom Hausarzt bis zum Termin beim Rheumatologen
vorgeschlagen wurden.

4. Einschatzung des aktuellen allgemeinen Gesundheitszustandes und des aktuellen
psychischen Gesundheitszustandes auf einer visuellen Skala von 0 bis 10 (O fur
sehr schlecht und 10 fur sehr gut)

Des Weiteren beantwortete ein Grol3teil der 730 Befragten auch die Fragen des
Vorscreenings aus der Rheuma.VOR-App, die speziell im Rahmen des
Rheuma.VOR-Projekts als Hilfe fur die Friherkennung der rheumatoiden Arthritis,
Spondyloarthritis oder Psoriasisarthritis fir Hauséarzte entwickelt wurde und auch Teil
des Fragebogens der Rheumabustour von 2019 war.
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Der Teil des Fragebogens mit Fragen der Rheuma.VOR-App beinhaltete folgende
Fragen:

1. Ist bei Ihnen jemals eine Rheumaerkrankung festgestellt worden?

2. Haben Sie seit mindestens 6 Wochen mehr als 2 geschwollene und

schmerzhafte Gelenke?

Haben Sie seit mindestens 6 Wochen Rickenschmerzen?

Ist Ihr CCP-Wert erhoht?

Ist Ihr Wert fir den Rheumafaktor erhoht?

Ist bei Ihnen das Merkmal HLA-B27 positiv?

Ist Ihr BSG- (Blutsenkungsgeschwindigkeits-) und/oder CRP-Wert (C-reaktives

Protein) erhdht?

8. Sind die schmerzhaften Gelenke nach dem Aufstehen langer als 30 Minuten
steif?

9. Sind die betroffenen Gelenke auf beiden Kdrperseiten?

N o o bk~ w

10.Leiden Sie unter schmerzhaft geschwollenen ,Wurst“fingern bzw. -zehen?

11.Leiden Sie bzw. haben Sie jemals unter einer bestéatigten Psoriasis
(Schuppenflechte) gelitten?

12.Gibt es in Ihrer nahen Verwandtschaft Rheumaerkrankungen oder Psoriasis?

13.Haben Sie jemals unter Sehnenschwellungen bzw. -schmerzen an Ful3, Knie
oder Hufte gelitten?

14.Wachen Sie nachts wegen der Rickenschmerzen auf und nehmen die
Schmerzen bei Bewegung ab?

15.Waren Sie zu Beginn der Beschwerden jiunger als 50 Jahre?

16.Leiden Sie bzw. haben Sie in den letzten Jahren unter schmerzhaften,
tranenden und roten Augen gelitten?

17.Leiden Sie unter einer chronisch-entztindlichen Darmerkrankung (Morbus
Crohn, Colitis ulcerosa)?

3.5 Auswertung und statistische Methoden

Die Fragebogen, mit denen im Rahmen der Rheumabustour Daten erhoben wurden,
wurden mithilfe des Programms Evasys erstellt. Die statistische Auswertung erfolgte
in dem Programm SPSS Statistics 23 v5 R.

Die Daten der Teilnehmer, die im Rheumabus auf das Vorliegen einer entziindlich-
rheumatischen Systemerkrankung verdachtig waren und sich spéter fir die weitere
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Abklarung im Rahmen des Rheuma.VOR-Projekts bei Rheumatologen in der Klinik
oder Praxis vorstellten, wurden in Papierform gesammelt, in Koordinationsstellen der
Bundeslander geprift und in RheumaDOK dokumentiert. Letztlich wurden die
bundeslandspezifischen Datensatze in der zentralen Datenbank ADAPTHERA
zusammenfugt.

Zur Auswertung der Daten wurden deskriptive Statistiken zur Beschreibung der
vorliegenden Stichprobe sowie der Mann-Whitney-U-Tests und der Kruskal-Wallis-
Test zur Testung statistischer Zusammenhange mehrerer Variablen verwendet.

3.5.1 Lage- und Streumalie

Bei den vorliegenden Fragebdgen handelt es sich hauptséachlich um nominal- und
ordinalskalierte Daten. Die quantitative Beschreibung erfolgte durch die Berechnung
von Mittelwert, Median, Modus und Standardabweichung. Der Mittelwert wird
berechnet, indem die Summe der betrachteten Zahlen durch ihre Anzahl geteilt wird.

Bei Stichproben mit starken Ausreifl3ern zeigt sich allerdings, dass der Median
gegenuber diesen Ausreiern robuster ist als der Mittelwert. Der Median trennt die
Stichprobenwerte der Grol3e nach geordnet in zwei Halften. Die Halfte aller Werte
befindet sich nun unterhalb, die andere Halfte oberhalb dieses Wertes.

Der Interquartilabstand — kurz IQR, nach der englischen Bezeichnung interquartile
range abgekurzt — zeigt den Bereich, in dem sich die Halfte aller beobachteten Werte
befindet.

3.5.2 Normalverteilung

Zur Durchfuhrung der Testverfahren des Mann-Whitney-U-Tests und des Kruskal-
Wallis-Tests missen die Daten der zu prifenden Stichprobe die Voraussetzung der
Normalverteilung erfillen. Bei der Normalverteilung liegen rund zwei Drittel aller
Messwerte innerhalb der Entfernung einer Standardabweichung zum Mittelwert. Das
hier zur Prifung der Normalverteilung verwendete Verfahren ist der Wilcoxon-Test.

3.5.3 Unverbundene Stichproben

Bei den vorliegenden Untersuchungen wurden ausschlief3lich Zusammenhéange
zwischen unverbundenen Stichproben analysiert. Unverbunden bedeutet, dass die
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innerhalb eines Tests analysierten Stichproben von verschiedenen Personen
stammen, wie zum Beispiel Teilnehmern, die in regelméafiger rheumatologischer
Behandlung sind, und solchen, die es nicht sind.

Fur die Auswertung potenzieller Zusammenhange oder unverbundener Stichproben
wurden hier hauptséchlich der Mann-Whitney-U-Test und Kruskal-Wallis-Test
verwendet. Eine Berechnung mithilfe dieser Tests zeigt, ob sich die zentralen
Tendenzen mehrerer Stichproben unterscheiden.

3.5.4 Irrtumswahrscheinlichkeit p

Die Irrtumswahrscheinlichkeit p wird Gberpruft, um die Wahrscheinlichkeit zu
minimieren, dass es sich bei einem vorliegenden statistischen Ergebnis um einen
Zufallsbefund handelt. Der Wert p fungiert als Signifikanzniveau fir die Entscheidung
zur Ablehnung oder Annahme einer Hypothese und die Interpretierbarkeit eines
Ergebnisses und wird hier — wie in der Wissenschatft tblich — bei 0,05 festgesetzt. Ist
p dementsprechend kleiner als 0,05, gilt ein Testergebnis als statistisch signifikant
(Irrtumswabhrscheinlichkeit kleiner als 5 %).

4 Ergebnisse

Basis dieser Auswertung sind die Teilnehmerdatensatze, die wahrend der
Rheumabustour 2019 gewonnen wurden, sowie die Daten der Nachverfolgung im
Rahmen des Rheuma.VOR-Projektes. Alle Teilnehmer gaben ihr Einverstandnis zur
Datenerhebung (liegt jeweils schriftlich vor).

4.1 Allgemeine Beschreibung der Kohorte
Insgesamt nahmen 730 Teilnehmer an der Umfrage teil.

e 520 (71,2 %) waren Frauen und 168 (23 %) Manner. Das Durchschnittsalter
lag zwischen 60 und 64 Jahren, wobei die Gesamtspanne von 18 bis 89 Jahre
reichte.

e Der mittlere BMI betrug 27,8 (IQR 23,7-30,8). Bei Frauen betrug der BMI 26,8
(IQR 23-31) und bei Ma&nnern 26,8 (IQR 24,5-30).
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e 96 Teilnehmer (13,2 %) waren Raucher und 568 (77,8 %) Nichtraucher.

e 458 (65,8 %) waren verheiratet.

e 368 (50,4 %) hatten eine abgeschlossene Lehre/Ausbildung.

Der nachfolgenden Tabelle ist die allgemeine Beschreibung der Umfrageteilnehmer

ZuU entnehmen.

Tabelle 3: Allgemeine Beschreibung der Teilnehmer

Anzahl der
Anzahl der
N Antworten gesamten
] gesamten ]
der Teilnehmer ) Teilnehmer
Teilnehmer
(in Prozent)
i 60-64
Alter 706 mittlere Altersspanne
Jahre
weiblich 520 71,2
Geschlecht 688 mannlich 168 23,0
drittes Geschlecht 0 0,0
ja 96 13,2
Raucherstatus 664
nein 568 77,8
BMI 688 mittlerer BMI der Teilnehmer 27,8
ledig 60 8,2
verheiratet 458 62,7
in einer festen Beziehung
lebend 49 6,7
Familienstand 696 eben
geschieden 60 8,2
verwitwet 66 9,0
anderer Familienstand 3 0,4
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noch in beruflicher

Ausbildung 9 1,2
(Auszubildender/Student)
abgeschlossene Lehre /
] 368 50,4
Ausbildung
o Fachschule (z. B. Meister-
Hochster _( 74 10,1
Berufsabschluss 628 oder Technikerschule)
Universitat/Fachhochschule 101 13,8
anderer Abschluss 33 4.5
kein beruflicher Abschluss
L i 43 5,9
und auch nicht in Ausbildung
3 haufigste Berufe:
Rentner/in 166 22,7
Beruf 527
arbeitslos / nicht angestellt 60 8,2
kaufméannische/r Angestellte/r 42 5,8

Angaben in absoluten und relativen Haufigkeiten (in Prozent), N = 730 (alle
Teilnehmer)

Kontakt der Teilnehmer zur Rheumabustour

630 Teilnehmer (86,3 %) kamen zum ersten Mal zum Rheumabus. 66 Teilnehmer
(13 %) haben den Weg von 50 bis 100 km in Kauf genommen, um den Bus zu
erreichen; im Mittleren lag der Weg vom Standort bis zum Rheumabus bei 10 bis

25 km. Die Information tber die Rheumabustour haben die Teilnehmer hauptsachlich
aus der Zeitung entnommen.
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20 11,6
) 0,3
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1. Mal 2. Mal 4. Mal fehlend

Anteil der Teilnehmer in Prozent

Angaben in Prozent, N = 730
Abbildung 3: Haufigkeit der Teilnahme an der Rheumabustour in prozentualen

Hé&ufigkeiten
6
9.7 18,4
’ = Zufall/Laufkundschaft
1,2 = Zeitung
59 = Radio
\ Intemet (Homepage)
= Internet (Facebook)
10,1 ' = Empfehlung
' = Flyer
H0:3 = Plakat/Poster
9.2 S = Rheuma-Liga/DVMB
= fehlend
81 74

Angaben in Prozent, N = 730

Abbildung 4: Informationsquelle Uber die Rheumabustour in prozentualen
Haufigkeiten

Kumulierte Prozente sind > 100 %, da manche Probanden mehr als eine Option

ausgewahlt haben.
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4.2 Beschreibung der Teilnehmer in Abhangigkeit vom Vorliegen
einer rheumatischen Systemerkrankung (Rheumahistorie der
Teilnehmer)

e 143 Personen (19,6 %), die zum Rheumabus kamen, hatten bereits eine
diagnostizierte rheumatische Erkrankung.

e 524 Teilnehmer (71,8 %), die zum Rheumabus kamen, hatten keine bekannte
rheumatische Erkrankung. Bei 63 Personen (8,6 %) fehlte die Angabe.

= Teilnehmer mit
vordiagnostizierter
rheumatischer
Erkrankung

= Teilnehmer ohne
vordiagnostizierte
rheumatische
Erkrankung

fehlend

71,8

Angaben in Prozent, N = 730

Abbildung 5: Prozentualer Anteil der Teilnehmer in Abhangigkeit von dem
Vorhandensein einer entzindlich-rheumatischen Systemerkrankung

4.2.1 Beschreibung der Teilnehmer mit bekannter rneumatischer Erkrankung

143 Personen (19,6 %), die zum Rheumabus kamen, hatten bereits eine
vordiagnostizierte rheumatische Erkrankung.
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¢ Die mittlere Krankheitsdauer betrug 9,7 Jahre (Median 7, INR 2—-15).

e 44 Personen (30,8 %) hatten eine rheumatoide Arthritis, 12 (8,4 %) eine
Psoriasis-Arthritis, 7 (4,9 %) eine Spondyloarthritis, 2 (1,4 %) eine
Kollagenose. 56 Personen (39,2 %) haben ,andere” als Antwortmdéglichkeit
angegeben, davon hatten 34 Personen eine Fibromyalgie.

e 10 % der Erkrankten waren Raucher und 90 % Nichtraucher. 65,2 % waren
verheiratet und 61,9 % hatten eine abgeschlossene Lehre/Ausbildung. 16,1 %
hatten einen Universitats-/Fachhochschulabschluss. 95,3 % der
Rheumaerkrankten kamen zum ersten Mal zum Rheumabus. 12,4 % wohnten
50 bis 100 km vom Standort des Rheumabusses entfernt.

Die nachfolgende Tabelle beschreibt die Teilnehmer mit bekannter rheumatischer
Erkrankung.

Tabelle 4: Beschreibung der Teilnehmer mit bekannter rheumatischer Erkrankung

Anteil an Teil-
Anzahl der .
N (der ) ) nehmern mit
) - Teilnehmer mit )
jeweiligen _ rheumatischer
rheumatischer
Frage) Vorerkrankung
Vorerkrankung i
(in Prozent)
mittlere
Krankheitsdauer 100 Krankheitsdauer 9,76
in Jahren
RA 44 30,8
PsA 12 8,4
Art der
rheumatischen 121 SpA 7 4.9
Erkrankung
Kollagenose 2 1,4
andere 56 39,2
Facharzt, der die a0 Rheumatologe 88 61,5
Diagnose gestellt hat Hausarzt 17 11.9
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Orthopade 18 12,6
anderer Facharzt 17 11,9
Regelmalige ja 71 49,7
Behandlung durch 129
einen Rheumatologen nein 58 40,6
Rheumatologe 42 29,4
Hausarzt 27 18,9
Facharzt, der die Orthopéade 13 9,1
regelmaRige _
Behandlung " Internist 4 2,8
durchfuhrt Dermatologe 3 2,1
(Mehrfachantworten
maglich) Neurologe 5 3,5
Angiologe 0 0,0
anderer Facharzt 7 49
in den letzten
48 33,6
4 Wochen
in den letzten
. . 31 21,7
Letzter Termin bei 124 3 Monaten
diesem Facharzt in den letzten
10 7,0
6 Monaten
vor langer als
35 24,5
6 Monaten
Medikamente 103 72,0
Kranken-
Genutzte ] 56 39,2
. gymnastik
Therapieangebote 1
(Mehrfachantworten Rehabilitation 18 12,6
maoglich) Angebote von
Selbsthilfe- 12 8,4
gruppen
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Ernahrungs-

beratung/ 19 13,3
Umstellung

Bewegung 57 39,9
andere 9 6,3

Angaben in absoluten Haufigkeiten und relativen Haufigkeiten (in Prozent), N = 143

= rheumatoide Arthritis
= Psoriasis-Arthritis

= Spondyloarthritis (z. B.
Morbus Bechterew)

Kollagenose (z B. Lupus
erythematodes)

= andere

= fehlend

Abbildung 6: Einteilung der Diagnosen von Patienten mit bekannten entztindlich-
rheumatischen Systemerkrankungen in prozentualen Anteilen

e 56 (39,2 %) der Teilnehmer mit bekannten rheumatischen Erkrankungen
haben auf die Frage nach der genauen Diagnose der Erkrankung als
Antwortoption ,andere Erkrankung® angekreuzt.
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Die nachfolgende Abbildung zeigt die Verteilung von anderen Erkrankungen in
prozentualen Haufigkeiten:
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Angaben in Prozent, N = 56, Ausschnitt des Diagramms

Abbildung 7: Erkrankungen in prozentualen Anteilen, die unter der Angabe von
s,andere Erkrankungen®von Teilnehmern angegeben wurden
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e Die Diagnose wurde bei 88 Personen (61,5 %) vom Rheumatologen gestellt,
bei 17 (11,9 %) vom Hausarzt, bei 18 (12,6 %) vom Orthop&den und bei 17
(11,9 %) von einem anderen Facharzt.

12,6 m Rheumatologe

m Hausarzt
m Orthopade
= anderer Facharzt

615 = fehlend

11,9

Abbildung 8: Arzte, die die Diagnose gestellt haben, in prozentualen Anteilen
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e 71 (49,7 %) der Erkrankten befanden sich in regelméRiger Behandlung ihrer
rheumatischen Erkrankung bei verschiedenen Fachéarzten, 42 (29,4 %) davon
bei einem Rheumatologen.

[=
N 60
S 49,7

50
$= 40,6
’g 40
é 30
= 20
N 10 ails
8o ]
2 regelmaRige  keine regelmaRige fehlend
< Behandlung beim Behandlung beim

Arzt Arzt

Angaben in Prozent, N = 143, Ausschnitt des Diagramms

Abbildung 9: Regelmaliige arztliche Betreuung fur die rheumatische Erkrankung in
prozentualen Anteilen
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e 103 (72 %) der Erkrankten erhielten eine medikamenttse Therapie, 56
(39,2 %) eine Krankengymnastik, 18 (12,6 %) hatten eine Rehabilitation in der
Vergangenheit durchgefihrt, 12 (8,4 %) nutzten Angebote von
Selbsthilfegruppen.

= Medikamente
= Krankengymnastik
= Rehabilitation

« Angebote von
Selbsthilfegruppen

39,9

= Ernahrungsberatung/
-umstellung

= Bewegung
(Funktionstraining, Reha-
Sport oder Ahnliches)

= andere Angebote
= fehlend

13,3

39,2

Angaben in Prozent, N = 143

Abbildung 10: Genutzte Therapieangebote in prozentualen Anteilen
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4.2.2 Beschreibung der Teilnehmer ohne bereits diagnostizierte rneumatische

Erkrankung

o 524 (71,8 %) Teilnehmer, die zum Rheumabus kamen, hatten keine

vordiagnostizierte rheumatische Erkrankung. 360 (68,7 %) hatten bereits

einen Termin fur die Abklarung der Beschwerden beim Arzt vereinbart. Davon

waren 42 (8 %) bei einem Rheumatologen, 60 (11,5 %) beim Hausarzt und 51
(9,7 %) beim Orthopaden.

Die nachfolgende Tabelle beschreibt die Teilnehmer ohne rheumatische

Vorerkrankung in absoluten Haufigkeiten und in Prozenten / relativen Haufigkeiten.

Tabelle 5: Beschreibung der Teilnehmer ohne rheumatische Vorerkrankung in

absoluten und relativen Haufigkeiten

N (der Antwort Teilnehmer Teilnehmer
jeweiligen ohne ohne
Frage) rheumatische rheumatische
Vorerkrankung Vorerkrankung
in absoluten in Prozenten /
Haufigkeiten relativen
Haufigkeiten
Vorhandensein eines ja 360 68,7
Termins fur die Abklarung 517
der aktuellen Symptome nein 157 30,0
Rheumatologe 42 8,0
Hausarzt 60 11,5
Facharzt fur den Orthopade 51 9.7
ausgemachten Internist 3 0,6
Abklarungstermin 517
(Mehrfachantworten Dermatologe 8 15
moglich) Neurologe 19 3,6
Angiologe 5 1,0
anderer Facharzt 11 2,1
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Falls ein Termin
ausgemacht wurde:
Zeitraum, in den dieser
Abklarungstermin fallt

innerhalb
der nachsten
4 Wochen

innerhalb
der nachsten
2 Monate
innerhalb
76 )
der nachsten

3 Monate

innerhalb
der nachsten
6 Monate

in mehr als
6 Monaten

35

13

13

46,1

17,1

9,2

10,5

17,1

Vorgeschlagenel/verordnete
MalRnahmen im Falle des
Wartens auf einen
Rheumatologentermin
(Mehrfachantworten
maoglich)

Bildgebung (z. B.
Roéntgen, MRT)

Termin bei
anderen
Fachéarzten
(z. B. Orthopaden,
Neurologen)

Medikation (z. B.

522 Schmerzmittel,

Kortison)

Krankengymnastik,
Sportkurse,
Physiotherapie

Ernéhrungskurse

andere
Therapieoptionen

30

21

55

44

10

5,7

4,0

10,5

8,4

0,2

1,9

N =524
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4.2.3 Einfluss einer erh6hten Entzindungskonstellation

Von 730 Teilnehmern, die zum Bus kamen, wurde bei 610 (83,6 %) ein CRP-Test
durchgefihrt. Von diesen war bei 133 Personen (21,8 %) das Ergebnis positiv und
bei 477 negativ (65,3 %). Bei 120 (16,4 %) wurde der CRP-Test nicht durchgefuhrt.

= negativ
= positiv
= fehlend

18,2

Angaben in Prozent, N = 730

Abbildung 11: Ergebnisse des CRP-Tests der Gesamtteilnehmer in Prozent

Von 524 Teilnehmern, die keine bekannte rheumatische Erkrankung hatten, wurde
bei 452 ein CRP-Test durchgefihrt. Bei 92 (17,6 %) war das Ergebnis positiv, bei
360 (68,7 %) negativ und bei 72 (13,7 %) Personen wurde der CRP-Test nicht
durchgefuhrt.

Von 143 Teilnehmern mit bekannter rheumatischer Erkrankung wurde bei 103 ein
CRP-Test vorgenommen. 29 (20,3 %) hatten ein positives Ergebnis, 74 (51,7 %) ein
negatives Ergebnis und bei 40 (28 %) Personen wurde der CRP-Test nicht
durchgefuhrt.
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4.3 Beschreibung des aktuellen allgemeinen
Gesundheitszustandes und des aktuellen psychischen
Gesundheitszustandes aller Teilnehmer und der verschiedenen
Gruppen

Zuerst werden der aktuelle allgemeine Gesundheitszustand und der aktuelle
psychische Gesundheitszustand aller Teilnehmer beschrieben.

Danach wird der aktuelle allgemeine Gesundheitszustand und der aktuelle
psychische Gesundheitszustand der Teilnehmer mit bekannter rheumatischer
Erkrankung beschrieben. Es erfolgt auch ein Vergleich des allgemeinen
Gesundheitszustandes und des psychischen Gesundheitszustandes in Abhangigkeit
von einer regelmafigen arztlichen Betreuung (mehrere Facharztgruppen gemeint:
Hausarzt, Orthopade, Internist etc.) und in Abh&ngigkeit von einer regelmafligen
Betreuung speziell beim Rheumatologen.

Danach werden der aktuelle allgemeine Gesundheitszustand und der aktuelle
psychische Gesundheitszustand von Teilnehmern ohne bekannte rheumatische
Erkrankung beschrieben.

Anschliel3end erfolgt der Vergleich des aktuellen allgemeinen Gesundheitszustandes
und des psychischen Gesundheitszustands zwischen verschiedenen Gruppen:

1. Teilnehmer ohne bekannte rheumatische Erkrankung mit negativem Ergebnis
des CRP-Tests,

2. Teilnehmer ohne bekannte rheumatische Erkrankung mit positivem Ergebnis
des CRP-Tests,

3. Teilnehmer mit bekannter rheumatischer Erkrankung.

4.3.1 Beschreibung des aktuellen allgemeinen Gesundheitszustandes und des
aktuellen psychischen Gesundheitszustandes der gesamten Kohorte

Allen 730 Teilnehmer wurde die Frage nach der subjektiven Einschéatzung ihres

aktuellen allgemeinen Gesundheitszustandes und ihres aktuellen psychischen

Gesundheitszustandes gestellt. 662 Teilnehmer machten in den Fragebdgen

Angaben zu ihrem aktuellen allgemeinen Gesundheitszustand und 649 zu ihrem

aktuellen psychischen Gesundheitszustand. Diese konnten sie auf einer visuellen

Skala von 0 bis 10 einschatzen, wobei 10 fur sehr gut und O fir sehr schlecht stand.
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Aktueller allgemeiner Gesundheitszustand aller Teilnehmer

Bei der Einschatzung des aktuellen allgemeinen Gesundheitszustandes lag der
Mittelwert bei 4,56; Median und Modus bei 5 (IQR 3-6).

Aktueller psychischer Gesundheitszustand aller Teilnehmer

Bei der Einschatzung des aktuellen psychischen Gesundheitszustandes lag der
Mittelwert bei 5,71, Median bei 6, Modus bei 5 (IQR 4-8). Insgesamt schatzten alle
Teilnehmer ihren aktuellen psychischen Zustand ein wenig besser als den aktuellen
allgemeinen Gesundheitszustand ein.

Die nachfolgende Tabelle zeigt die erhobenen Werte aller Teilnehmer.

Tabelle 5: Werte des aktuellen allgemeinen Gesundheitszustandes und des aktuellen
psychischen Gesundheitszustandes der Gesamtteilnehmer in einer Skala von 0 bis
10

Aktueller allgemeiner Aktueller psychischer

Gesundheitszustand Gesundheitszustand

der Teilnehmer der Teilnehmer

N 662 649
Mittelwert 4 56 571
Median 5,00 6,00
Modus 5 5
Standardabweichung 2,297 2,795

Antwortskala: 0-10
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Abbildung 12: Allgemeiner Gesundheitszustand aller Teilnehmer in der Skala von
0 bis 10 in prozentualen Anteilen
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Abbildung 13: Aktueller psychischer Gesundheitszustand aller Teilnehmer in
prozentualen Anteilen
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4.3.2 Beschreibung des aktuellen allgemeinen Gesundheitszustandes und des
aktuellen psychischen Gesundheitszustandes von Teilnehmern mit
bekannter rheumatischer Erkrankung

Alle 143 Teilnehmer mit bekannter rheumatischer Erkrankung wurden gebeten, ihren
aktuellen allgemeinen Gesundheitszustand und ihren aktuellen psychischen
Gesundheitszustand in einer visuellen Skala von 0 bis 10 einzuschétzen, wobei 10
fur sehr gut und O flr sehr schlecht stand.

Bei der Einschatzung des aktuellen allgemeinen Gesundheitszustandes lag der
Mittelwert und Median bei 4,01, Modus bei 5, IQR 3-5. Der Mittelwert und Median fur
den psychischen Gesundheitszustand lag bei 5,11, Modus bei 3, IQR 3—7. Damit war
die Einschéatzung des aktuellen psychischen Gesundheitszustandes besser als die
des aktuellen allgemeinen Gesundheitszustandes. Die Analyse der Daten zum
Gesundheitszustand zeigte, dass diese Teilnehmergruppe sich im Mittel
gesundheitlich eher schlecht fihlte. Der Mittelwert lag unter 5.
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Abbildung 14: Aktueller allgemeiner Gesundheitszustand der Teilnehmer mit
bekannter rheumatischer Erkrankung in prozentualen Anteilen
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Abbildung 15: Aktueller psychischer Gesundheitszustand der Teilnehmer mit
bekannter rheumatischer Erkrankung in prozentualen Anteilen

Einfluss der Behandlungsfrequenz

Des Weiteren wurde analysiert, ob es bei Teilnehmern mit bekannter rheumatischer
Systemerkrankung einen Unterschied zwischen ihrem aktuellen allgemeinen
Gesundheitszustand und ihrem psychischen Gesundheitszustand in Abhéngigkeit
von einer regelmafigen Behandlung bei Fachérzten (hier mehrere Facharztgruppen
gemeint) gibt.

Dabei wurde festgestellt, dass sich die Teilnehmer, die in regelmagiger arztlicher
Behandlung waren, tendenziell besser fuhlten, v. a. psychisch, im Vergleich mit
Teilnehmern ohne regelmafige arztliche Betreuung (MWsl = 4,06; MWs2 = 3,91)
(MWpcl = 5,48; MWpc2 = 4,56).

Zur Uberprifung dieser Unterschiede wurde ein statistischer Test fiir
Mittelwertvergleiche verwendet. Es wurde in beiden Fallen der Mann-Whitney-U-Test
gewahlt, da die Variablen ,gefuhlter aktueller allgemeiner Gesundheitszustand“ und
.gefuhlter aktueller psychischer Gesundheitszustand“ fir Rheumavorerkrankte
gemal dem Shapiro-Wilk-Test nicht fir alle Gruppen normalverteilt waren (p < 0,05).

Die Berechnungen zeigten, dass weder beim eigeschéatzten allgemeinen
Gesundheitszustand noch beim eingeschéatzten psychischen Gesundheitszustand
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die Mittelwertunterschiede zwischen Teilnehmern, die in regelmaliger arztlicher
Behandlung waren, und Teilnehmern ohne regelméRige arztliche Betreuung
signifikant waren (Uc = 1709,500; Zc = -0,556; pc > 0,05) (Upc = 1250,500; Zpc = -
1,764; ppc > 0,05). Die Ergebnisse kdnnen dementsprechend nicht generalisiert
werden und gelten nur fur die vorliegende Stichprobe.

Einfluss der Behandlung beim Rheumatologen

Des Weiteren wurden die statistischen Auswertungen durchgeftihrt, um festzustellen,
ob es Unterschiede zwischen den Teilnehmern mit bekannter rheumatischer
Erkrankung in Abhéngigkeit von einer regelméfRigen Behandlung speziell beim
Rheumatologen gibt.

Es wurde festgestellt, dass sich die Teilnehmer, die regelmalidig beim Rheumatologen
in Behandlung waren, weniger gesund flihlten als die Teilnehmer, die bei einem
anderen Facharzt in Behandlung waren (MWgl = 4,74; MWg2 = 3,59) (MWpcl =
6,00; MWpc2 = 5,14).

Zur Uberprufung der vorliegenden Unterschiede wurde trotz gegebener
Normalverteilung fir beide Variablen (p > 0,05) erneut der Mann-Whitney-U-Test
gewahlt, um Einheitlichkeit in den Tests zu wahren. Die Berechnungen zeigten, dass
beim gefuhlten aktuellen allgemeinen Gesundheitszustand der Unterschied zwischen
Teilnehmern, die regelmafiig beim Rheumatologen in Behandlung waren, und
Teilnehmern, die bei einem anderem Facharzt in Behandlung waren, signifikant war
(Ue = 376,000; Zc = -1983; pc = 0,047).

Beim gefiihlten psychischen Gesundheitszustand war der Unterschied zwischen
diesen Gruppen nicht signifikant (Upc = 386,000; Zpc = -1,105; ppc > 0,05).
Dementsprechend lasst sich nur der Zusammenhang der Variablen ,gefuhlter
aktueller allgemeiner Gesundheitszustand“ und der Variablen ,regelmaRige
Behandlung beim Rheumatologen® auch fur die Gesamtheit der Personen mit
bekannter rheumatischer Systemerkrankung interpretieren.
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In der nachfolgenden Tabelle wurden die Unterschiede zwischen den Teilnehmern

mit bekannter rheumatischer Erkrankung in Abhangigkeit von der regelméafigen

Behandlung bei einem Rheumatologen erfasst.

Tabelle 6: Mittelwerte des aktuellen allgemeinen Gesundheitszustandes und des

aktuellen psychischen Gesundheitszustandes in Abhéangigkeit von einer

rheumatologischen Betreuung in einer Skala von O bis 10

Vorhandensein
einer
rheumatologischen

Einschatzung des

Betreuung N Gesundheitszustands
Aktueller nein 27 4,74
allgemeiner -
Gesundheits- : 39 3.59
zustand
Aktueller nein 25 6,00
psychischer o
Gesundheits- : 37 514

zustand

Antwortskala: 0-10

N (Aktueller allgemeiner Gesundheitszustand) 66, N (Aktueller psychischer

Gesundheitszustand) 62

Gesamtbeurteilung:

Die Teilnehmer mit bekannter rheumatischer Erkrankung, die in regelmafiger

arztlicher Behandlung waren (mehrere Facharztgruppen sind gemeint), fiihlten sich

tendenziell besser, v. a. psychisch, im Vergleich mit Teilnehmern ohne regelmalige

arztliche Betreuung.

Teilnehmer, die regelmafiig beim Rheumatologen in Behandlung waren, fihlten sich

weniger gesund als Teilnehmer, die bei einem anderen Facharzt in Behandlung

waren.
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4.3.3 Beschreibung des aktuellen allgemeinen Gesundheitszustandes und des
aktuellen psychischen Gesundheitszustandes von Teilnehmern ohne
bekannte rheumatische Erkrankung

Alle 524 Teilnehmer ohne bereits vordiagnostizierte entzindlich-rheumatische
Systemerkrankung wurden gebeten, ihren aktuellen allgemeinen
Gesundheitszustand und ihren aktuellen psychischen Gesundheitszustand in einer
visuellen Skala von 0 bis 10 einzuschatzen, wobei 10 fur sehr gut und 0 fur sehr
schlecht stand.

Bei Einschatzung des aktuellen allgemeinen Gesundheitszustandes lag der
Mittelwert bei 4,73 und Median bei 5, Modus bei 5, IQR 3-6. Der Mittelwert und
Median fur den psychischen Gesundheitszustand lag bei 6, Modus bei 5, IQR 4-8.
Insgesamt schatzte diese Gruppe ihren aktuellen psychischen Zustand leicht besser
ein als den aktuellen allgemeinen Gesundheitszustand.

N
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Abbildung 16: Aktueller Gesundheitszustand der Teilnehmer ohne bekannte
rheumatische Erkrankung in prozentualen Anteilen
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Abbildung 17: Aktueller psychischer Gesundheitszustand der Teilnehmer ohne
rheumatische Erkrankung in prozentualen Anteilen

Vergleich des aktuellen allgemeinen Gesundheitszustandes und des aktuellen
psychischen Gesundheitszustandes von Teilnehmern ohne bekannte
rheumatische Erkrankung und mit bekannter entziindlich-rheumatischer
Systemerkrankung

Die Analyse der Daten zum aktuellen allgemeinen Gesundheitszustand zeigte, dass
sich im Mittel die Teilnehmer ohne bekannte rheumatische Erkrankung
gesundheitlich eher schlecht fihlten, der Mittelwert lag unter 5 (= mittel gut/schlecht).

Allerdings flihlten sie sich allgemein gesundheitlich leicht besser als die Teilnehmer
mit bekannter rheumatischer Systemerkrankung. Beide Gruppen haben ihren
aktuellen allgemeinen Gesundheitszustand eher als schlecht empfunden, der
Mittelwert lag unter 5.

Der Mittelwert fur den aktuellen psychischen Zustand der Teilnehmer in beiden
Gruppen lag Uber 5 und war bei Teilnehmern ohne bekannte rheumatische
Erkrankung auch hoher.
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In der nachfolgenden Tabelle werden die Mittelwerte des aktuellen allgemeinen und
des aktuellen psychischen Gesundheitszustands von Teilnehmern ohne und von
Teilnehmern mit bekannter rheumatischer Erkrankung verglichen.

Tabelle 7: Vergleich des aktuellen allgemeinen Gesundheitszustandes und des
aktuellen psychischen Gesundheitszustandes von Teilnehmern ohne bekannte
rheumatische Erkrankung und von Teilnehmern mit bekannter entztindlich-
rheumatischer Systemerkrankung

N Mittelwert aktueller Mittelwert aktueller
allgemeiner psychischer
Gesundheitszustand Gesundheitszustand
Teilnehmer ohne 524 4,73 6
bekannte
rheumatische
Erkrankung
Teilnehmer mit 143 4,01 511
bekannter
rheumatischer
Erkrankung

4.3.4 Vergleich des aktuellen allgemeinen Gesundheitszustandes und des
aktuellen psychischen Gesundheitszustandes der Teilnehmer mit
bekannter rheumatischer Erkrankung und Teilnehmer ohne bekannte
rheumatische Erkrankung in Abhéangigkeit des Ergebnisses des CRP-
Tests

Um weitere Erkenntnisse beziglich des allgemeinen Gesundheitszustandes und des
aktuellen psychischen Gesundheitszustandes der Teilnehmer auch in Abh&angigkeit
des Ergebnisses des CRP-Wertes zu gewinnen, wurden folgende Gruppen
verglichen:

1. Teilnehmer mit bekannter rheumatischer Erkrankung,

2. Teilnehmer ohne bekannte rheumatische Erkrankung mit positivem Ergebnis
des CRP-Tests, also die Gruppe, die fur das Vorliegen einer entziindlich-
rheumatischen Systemerkrankung besonders verdachtig war,
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3. Teilnehmer ohne bekannte entzindlich-rheumatische Systemerkrankung und
mit negativem CRP-Test.

In der nachfolgenden Tabelle werden der aktuelle allgemeine und der aktuelle
psychische Gesundheitszustand von Teilnehmern mit und ohne bekannte
rheumatische Erkrankung in Abhéngigkeit des CRP-Testergebnisses verglichen.

Tabelle 9: Prozentuale Verteilung der Teilnehmer mit bekannter rheumatischer
Erkrankung und der Teilnehmer ohne bekannte rheumatische Erkrankung in
Abhangigkeit des Ergebnisses des CRP-Tests

Charakteristika

. Anzahl der Teilnehmer Teilnehmer in Prozent
der Teilnehmer

ohne rheumatische
Erkrankung und 360 49,3
CRP-Test negativ

ohne rheumatische

Erkrankung und 92 12,6
CRP-Test positiv

mit bekannter

rheumatischer 143 19,6
Erkrankung

Aktueller allgemeiner Gesundheitszustand

Mithilfe des Kruskal-Wallis-Tests konnte festgestellt werden, dass die Teilnehmer
ohne bekannte rheumatische Erkrankung mit positivem CRP-Wert (Mittelwert = 4,13)
— also die Gruppe, die am ehesten eine entziindlich-rheumatische Erkrankung haben
konnte — ihren aktuellen Gesundheitszustand &hnlich schlecht einschéatzten wie die
Teilnehmer, bei denen bereits eine rheumatische Erkrankung diagnostiziert wurde
(Mittelwert = 4,01).

Der Test zeigte aul3erdem, dass die Teilnehmer ohne bekannte rheumatische
Erkrankung mit negativem CRP-Wert (Mittelwert 4,91) ihren aktuellen
Gesundheitszustand signifikant besser einschéatzten als Rheumavorerkrankte
(Mittelwert 4,01) (p = 0,001). Personen ohne bekannte rheumatische Erkrankung mit
negativem CRP-Wert (MW = 4,91) haben ihren aktuellen Gesundheitszustand
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signifikant besser eingeschéatzt als Personen ohne bekannte rheumatische
Systemerkrankung mit positivem CRP (MW = 4,13) (p = 0,013).

In der nachfolgenden Tabelle werden die Mittelwerte des aktuellen
Gesundheitszustandes von Teilnehmern mit und ohne bekannte rheumatische
Erkrankung in Abhéngigkeit des CRP-Testergebnisses verglichen.

Tabelle 10: Vergleich der Mittelwerte des aktuellen allgemeinen
Gesundheitszustandes der Teilnehmer mit bekannter rheumatischer Erkrankung und
der Teilnehmer ohne bekannte rheumatische Erkrankung in Abhéangigkeit des
Ergebnisses des CRP-Tests

Aktueller
Anzahl der Teilnehmer Gesundheitszustand
(Mittelwert)

Charakteristika der
Teilnehmer

ohne rheumatische

Erkrankung und 326 4,91
CRP-Test negativ

ohne rheumatische

Erkrankung und 90 4,13
CRP-Test positiv

mit bekannter

rheumatischer 132 4,01
Erkrankung

Aktueller psychischer Gesundheitszustand

Der Kruskal-Wallis-Test zeigt, dass sich Teilnehmer mit bekannter rheumatischer
Systemerkrankung (MW = 5,11) in ihrem aktuellen psychischen Gesundheitszustand
signifikant von Nichterkrankten mit negativem CRP (MW = 5,97) unterscheiden.
Letztere fUhlten sich psychisch gesiinder.

Die Teilnehmer ohne bekannte rheumatische Erkrankung mit negativem CRP
schatzten ihren aktuellen psychischen Gesundheitszustand ebenfalls signifikant
besser ein als die Teilnehmer mit rheumatischer Erkrankung (MW =5,11) (p =
0,012).
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In der nachfolgenden Tabelle werden die Mittelwerte des aktuellen psychischen
Gesundheitszustands von Teilnehmern mit und ohne bekannte rheumatische
Erkrankung in Abhangigkeit des CRP-Testergebnisses verglichen.

Tabelle 8: Vergleich der Mittelwerte des aktuellen psychischen
Gesundheitszustandes der Teilnehmer mit bekannter rheumatischer Erkrankung und
der Teilnehmer ohne bekannte rheumatische Erkrankung in Abhéangigkeit des
Ergebnisses des CRP-Tests

e Aktueller psychischer
Charakteristika der ) i
Anzahl der Teilnehmer Gesundheitszustand

(Mittelwert)

Teilnehmer

ohne rheumatische
Erkrankung und

319 5,97

CRP-Test negativ
ohne rheumatische
Erkrankung und

tung u 90 5,58
CRP-Test positiv
mit bekannter
rheumatischer Erkrankung 123 511

Skala von 0 his 10

Beurteilung:

Es wird deutlich, dass sich die Teilnehmer, die eine bekannte rheumatische
Erkrankung hatten, gesundheitlich allgemein und psychisch gegeniber den anderen
Gruppen am schlechtesten fiihlten (MWe = 4,01; MWyc = 5,11). Geringfligig besser
fuhlten sich Teilnehmer ohne bekannte rheumatische Erkrankung mit positivem CRP-
Wert, also die Gruppe, die fur das Vorliegen einer rheumatischen Erkrankung
besonders verdachtig war (MWe = 4,13; MWpc = 5,58). Am besten flhlten sich
Teilnehmer ohne bekannte rheumatische Erkrankung mit negativem CRP (MW =
4,91; MW = 5,97).
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4.4 Ergebnisse des Screenings auf die drei haufigsten entztndlich-
rheumatischen Systemerkrankungen (rheumatoide Arthritis
(RA), Psoriasis-Arthritis (PsA) und Spondyloarthritis (SpA)) im
Rahmen der Rheumabustour 2019

Nach dem Screening durch Auswertung der Fragebdgen, der Bestimmung des CRP-
Wertes und der Konsultation eines Rheumatologen im Rheumabus wurde von 524
Teilnehmern ohne bekannte rheumatische Erkrankung bei 118 (22,5 %) Teilnehmern
der V. a. eine RA, SpA oder PsA gestellt. Diese Teilnehmer bekamen direkt vor Ort
einen zeitnahen Termin bei einem am Rheuma.VOR-Projekt teilnehmenden
Rheumatologen und wurden in das Rheuma.VOR-Projekt aufgenommen und
nachverfolgt.

Screeningergebnis

Von diesen 118 Verdachtsfallen war bei 37 Teilnehmern der im Rheumabus
bestimmte CRP-Wert positiv. Bei der nachfolgenden Untersuchung von am
Rheuma.VOR-Projekt teiinehmenden Rheumatologen in der Klinik oder Praxis

e bestatigte sich bei 17 Patienten (3,2 %) die Diagnose. Davon hatten 11
Patienten (2,1 %) eine RA, 4 Patienten (0,8 %) eine PsA und 2 (0,4 %) eine
SpA.

e Bei 12 von diesen 17 Teilnehmern konnte man das Ergebnis des CRP-Tests
im Rheumabus nachvollziehen. Bei 6 Teilnehmern war er positiv.
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In der nachfolgenden Tabelle wird das Ergebnis des Screenings auf die drei
haufigsten entztindlich-rheumatischen Systemerkrankungen dargestellt.

Tabelle 9: Ergebnis des Screenings auf die drei hdufigsten entziindlich-
rheumatischen Systemerkrankungen im Rahmen der Rheumabustour 2019

Alle Teilnehmer Teilnehmer ohne Teilnehmer mit Teilnehmer mit

bekannte V. a. bestéatigter

rheumatische RA, SpA oder Diagnose im

Erkrankung PsA im Bus Rahmen

Rheuma.VOR

Teilnehmerzahl 730 524 118 17

Ergebnis des CRP- N =610 N = 452 N = 106 N =12
Tests . . » .

positiv: 133 positiv: 92 positiv: 37 positiv: 6

negativ: 477 negativ: 360 negativ: 69 negativ: 6

Dauer Beschwerdebeginn bis Diagnosestellung
Die weitere Analyse der Daten zeigte,

e dass die Dauer vom Beginn der Beschwerden bis zur Stellung der endgdltigen
Diagnose einer dieser drei Erkrankungen im Durchschnitt bei 24,18 Monaten
lag (Mittelwert 24,18 Monate, Median 5, IQR 3,5-30,5).

e Bei 11 Patienten mit rheumatoider Arthritis lag der Mittelwert vom
Symptombeginn bis zur Diagnosestellung bei 14,6 Monaten (Median 5, Modus
5, IQR 2-6).

e Bei 6 Patienten mit PsA und SpA lag der Mittelwert vom Symptombeginn bis
zur Diagnosestellung bei 41,67 Monaten (Median bei 30 Monaten, Modus bei
4, IQR 13,75-66,00 Monate).
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Die Details der Auswertung sind auch der nachfolgenden Tabelle zu entnehmen.

Tabelle 10: Dauer der rheumatoiden Arthritis (RA), Spondyloarthritis (SpA) und
Psoriasis-Arthritis (PsA) bei Teilnehmern, die eine vom Rheumatologen bestatigte
Diagnose in Rahmen des Rheuma.VOR-Projekts bekamen

Dauer der ) Dauer der
) Dauer der RA bei
RA, SpA und PsA bei ) PsA und SpA
. 11 Patienten . .

17 Patienten ) bei 6 Patienten

. in Monaten .
in Monaten in Monaten
Mittelwert 24,18 14,64 41,67
Median 5,00 5,00 30,50
Modus 5 5 4

5 Diskussion

Die frihzeitige Erkennung von entztindlich-rheumatischen Systemerkrankungen, vor
allem der rheumatoiden Arthritis, der Psoriasis-Arthritis und der Spondyloarthritis, hat
eine wachsende Bedeutung. Eine nicht rechtzeitig gestellte Diagnose dieser drei
haufigsten entzindlich-rheumatischen Systemerkrankungen ist haufig mit einem
schweren Krankheitsverlauf assoziiert.

In Deutschland herrscht seit Jahren ein Mangel an internistischen Rheumatologen,
der in landlichen Gebieten besonders spirbar ist. Es wird verstarkt nach neuen
Maglichkeiten gesucht, die medizinische Versorgungssituation auch in abgelegenen
Gebieten zu verbessern.

Rheuma.VOR ist eines von vielen Projekten, die fir die Verbesserung der
Frihdiagnostik dieser drei Erkrankungen entwickelt wurde. Bei positiver Evaluation
der Ergebnisse dieser Studie kbnnte man das entwickelte Versorgungsmodell
eventuell fir ganz Deutschland nutzen.

Bis zum Jahr 2021, in dem diese Arbeit geschrieben wurde, war es die grofite
bislang durchgefiihrte Studie zum Thema Friherkennung und Versorgung in der
Rheumatologie in Deutschland. Im Rahmen dieser Studie konnten in Rheinland-
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Pfalz, Saarland, Niedersachsen und Berlin Daten fir die Forschung tber die aktuelle
Versorgungssituation der Patienten mit rheumatoider Arthritis, Spondyloarthritis und
Psoriasis-Arthritis in diesen vier Bundeslandern erhoben werden.

Die Rheumabustour 2019 war eine Substudie im Rahmen des Rheuma.VOR-
Projekts, die hauptsachlich den Nutzen fur die Diagnostik und Frihdiagnostik durch
Einsatz eines mobilen Suchverfahrens in abgelegenen landlichen Regionen mit
schlechter rheumatologischer Versorgung belegen wollte.

Hauptziel unserer Substudie war die Analyse der Bedeutung mobiler
Screeningverfahren fur die Erkennung dieser drei Krankheitsbilder. Ein besonderes
Augenmerk lag auf der Nachverfolgung der Patienten mit Verdachtsfallen dieser drei
Erkrankungen, die wahrend der Rheumabustour vorstellig waren und in das
Rheuma.VOR-Projekt eingeschlossen wurden.

Ein weiterer Zweck dieser Studie war die Gewinnung von Erkenntnissen uber die
Versorgungssituation in landlichen Gebieten der Teilnehmer mit bereits
diagnostizierten rheumatischen Erkrankungen, die sich wahrend der Bustour
vorstellten.

51 Beurteilung der Ergebnisse

Mithilfe von Daten aus dem Rheuma.VOR-Projekt konnte man die Daten der
Teilnehmer, die im Rheumabus auf das Vorliegen von rheumatoider Arthritis,
Psoriasis-Arthritis oder Spondyloarthritis verdachtig waren, nachverfolgen und die
Anzahl der endgultig bestatigten Diagnosen und die Dauer vom Beginn der
Symptome bis zur Diagnosestellung erfassen.

Von 527 Teilnehmern ohne bekannte rheumatische Erkrankungen, die im Bus
gescreent wurden, wurde bei 17 Patienten (3,2 %) die Diagnose durch am
Rheuma.VOR-Projekt teilnehmende Rheumatologen gesichert. Davon hatten 11
Patienten (2,1 %) eine RA, 4 Patienten (0,8 %) eine PsA und 2 eine SpA (0,4 %).

Wenn man bertcksichtigt, dass die Pravalenz der RA in Deutschland bei 0,8 %, der
SpA bei 0,55 % der erwachsenen Bevolkerung und der PSA bei 0,2 % liegt, war die
Quote der bei der Bustour diagnostizierten Patienten fir diese seltenen
Erkrankungen recht hoch. Allerdings kann man bei der insgesamt niedrigen
Teilnehmerzahl keine Aussagen Uber die Pravalenz dieser Erkrankungen in
Rheinland-Pfalz, Saarland und Niedersachsen treffen.
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Bei einem &hnlichen Projekt in Osterreich im Jahr 2018 wurde von 647 Teilnehmern
bei 247 Teilnehmern (38,7 %) eine entzindlich-rheumatische Systemerkrankung
vermutet und bei 27 (4,2 %) eine entzlindlich-rheumatische Systemerkrankung
diagnostiziert (Puchner et al., 2021). Allerdings wurden diese Verdachtsdiagnosen
spater nicht nachverfolgt wie in unserem Projekt.

Bei der Rheumabustour in Osterreich im Jahr 2005 wurde von 2862 Teilnehmern bei
104 (3,6 % aller Teilnehmer) eine rheumatoide Arthritis vermutet (Machold et al.,
2007a). Diese Verdachtsdiagnosen wurden allerdings spéter ebenfalls nicht
nachverfolgt.

Bei einem ahnlichen Rheumabusprojekt, das 2018 auch im Rahmen des
Rheuma.VOR-Projektes durchgefuhrt wurde, wurde von 853 Teilnehmern bei 16 die
Diagnose einer RA, SpA oder PsA auch mithilfe der Nachverfolgung der
Verdachtsféalle im Rahmen des Rheuma.VOR-Projektes bestétigt (Schwarting et al.,
2019).

Allerdings wurden bei diesem Projekt vor allem die Parameter der psychischen
Gesundheit fur verschiedene Gruppen erhoben, die Dauer vom Beginn der
Beschwerden bis zur Diagnosestellung wurde nicht erfasst.

Von 730 Teilnehmern, die zum Rheumabus kamen, waren nur 42 (5,6 %) in
regelmaniger rheumatologischer Betreuung. Bei dem Rheumabusprojekt in
Osterreich von 2018 waren von 647 Teilnehmern 204 (33,2 %) bereits in
rheumatologischer Betreuung (Puchner et al., 2021). Diese Zahl zeigt die
Schwierigkeiten der rheumatologischen Anbindung in Deutschland auf dem Land.

In unserer kleinen Kohorte von 11 Patienten mit diagnostizierter rheumatoider
Arthritis lag der Mittelwert vom Symptombeginn bis zur Diagnosestellung bei 14,6
Monaten. Im europdaischen Vergleich zeigen sich die Zeiten bis zur Diagnosestellung
im Mittel von 4 bis 11 Monaten (Fautrel et al., 2010, Raza et al., 2011).

Laut den Daten des deutschen Rheumaforschungszentrums betrug die mittlere
Krankheitsdauer bei Patienten mit erstmaligem Rheumatologenkontakt im Jahr 2019
im Mittel 1 Jahr, Median 0,7 Monate (Thiele et al., 2021). Die Beschwerdedauer von
14,6 Monaten bis zur Diagnosestellung bestatigt die schlechte rheumatologische
Versorgung in den von uns untersuchten pradominant landlichen Regionen.

Uberraschend war, dass sich die Teilnehmer mit bekannten rheumatischen
Erkrankungen, die sich in regelméafiger rheumatologischer Behandlung befanden,

subjektiv schlechter fuhlten als Teilnehmer, die bei einem anderen Facharzt in
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Behandlung waren. Moglicherweise war das auch der Grund, warum sie diese
weitere Mdglichkeit einer rheumatologischen Konsultation am Rheumabus in
Anspruch nahmen.

Bei dem herrschenden Mangel an internistischen Rheumatologen ist es schwierig, im
Falle der Unzufriedenheit mit dem behandelnden Spezialisten eine Alternative zu
finden. Ein anderer Grund kdnnte sein, dass sich die Teilnehmer, die eine
rheumatische Erkrankung hatten und beim Rheumatologen in Behandlung waren,
insgesamt deutlich schlechter im Vergleich zu anderen Teilnehmern fuhlten. Die von
ihnen angegebenen Werte des gefuhlten allgemeinen Gesundheitszustandes und
des psychischen Gesundheitszustandes waren im Vergleich mit anderen
Teilnehmern am schlechtesten.

Allerdings ist die Ubertragbarkeit dieser Erkenntnisse auf die Gesamtheit aller
Teilnehmer mit bereits diagnostizierten rheumatischen Erkrankungen mit VVorsicht zu
betrachten. Die Stichprobe ist mit N = 66 eher klein und auf3erdem kann hier nicht
abgeleitet werden, worin die Ursache der Ergebnisse liegt. Sind Personen, die beim
Rheumatologen in Behandlung sind, generell schwerer von der Krankheit betroffen
und gehen deshalb zum Rheumatologen oder ist die Behandlung beim
Rheumatologen nicht so effizient, als dass sie einen verbesserten
Gesundheitszustand zur Folge hat?

Es kann auRerdem mit dieser Form, in der die Daten vorliegen, nicht abgeleitet
werden, wie sich diese Teilnehmer gefihlt hatten, wéren sie nicht in regelmaRiger
rheumatologischer Behandlung gewesen. Der subjektiv gefiihite Gesundheitszustand
wurde im Zeitverlauf nicht untersucht, sodass nicht verglichen werden konnte, wie
sich die Personen vor und wahrend (oder nach) der Behandlung fihlen. Letzteres
koénnte in Zukunft Thema von Studien in diesem Bereich sein.

Die Ergebnisse mobiler Screeningverfahren sind bisher nicht unter der besonderen
Fragestellung der Versorgungssituation in der Rheumatologie untersucht worden.
Das Besondere an dieser Untersuchung war in diesem Fall die Rheumabustour als
ein integrativer Bestandteil des Rheuma.VOR-Projekts zur selektiven Friherkennung
der drei haufigsten entzindlich-rheumatischen Krankheitsbilder. Man kann also
sagen, dass dieses Projekt im Vergleich mit européischen Studien &hnlicher
Thematik einzigartig ist und fur die Entwicklung neuer Versorgungsmodelle in der
Rheumatologie eine Bedeutung haben kdnnte.
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5.2 Einschrankungen und Schwierigkeiten

Unsere Studie hatte Einschrankungen. Es war eine Querschnittsstudie. Die
Richtigkeit der von den Teilnehmern in den Fragebtgen angegebenen Antworten
und Diagnosen konnte nicht Gberprift werden. In einigen Frageb6gen wurden nicht
alle Fragen von den Teilnehmern beantwortet. Man kann keine Ruckschliusse Uber
die Pravalenz der RA, SpA oder PsA in Rheinland-Pfalz, dem Saarland und in
Niedersachsen anhand unserer Studie ziehen, trotzdem konnte man mit den
erhobenen Daten viele Studienfragen beantworten.

Insgesamt zeigte sich trotz vieler Fragen in den Fragebodgen eine akzeptable
Teilnahmebereitschaft. Historisch betrachtet war die Rheumabustour seit 2009 nicht
fur Screening, sondern als Informationsveranstaltung in Rheinland-Pfalz geplant.

Deswegen kdonnte man diese Methode fiir die Stellung der Erstdiagnose von
rheumatoider Arthritis, Spondyloarthritis und Psoriasis-Arthritis im Unterschied zum
Rheuma.VOR-Projekt, in dem nur Teilnehmer ohne bekannte Diagnose
eingeschlossen wurden, nicht so effektiv nutzen, da auch keine Vorselektionierung
der Verdachtsfalle erfolgte und viele Menschen mit bekannten rheumatischen
Erkrankungen zum Bus kamen.

Es gab auch Grenzen bezuglich der statistischen Auswertungen:

Bei der Variablen der Entfernung des Standorts zum Rheumabus gab es einen
Fehler in zwei der angebotenen Antwortvarianten in den Fragebdgen. Die Angaben
der Probanden zu diesen beiden Mdéglichkeiten sind demzufolge nicht interpretierbar
und mussten bei der Auswertung der Variablen auf3en vor gelassen werden.

AuRerdem wurden Filter in den Fragebdgen nicht korrekt beachtet, sodass bei der
Auswertung noch einmal extra gefiltert werden musste, da sonst Angaben von
Teilnehmern mit ausgewertet worden waren, die die Voraussetzungen gar nicht
erfillten. Mit einem elektronischen Fragebogen kdnnte dieses Problem fur zukunftige
Rheumabustouren umgangen werden.

Teilweise wurden auch Antwortmaéglichkeiten gegeben, die in der vorherigen Frage
schon ausgeschlossen werden sollten, was zu Verwirrung bei den Probanden gefihrt
haben konnte. Viele Variablen wurden im Fragebogen als Mehrfach-/Einfachauswahl
abgefragt, aber letztendlich zur Auswertung jeweils als dichotome Variablen codiert.
Dies erschwerte den direkten statistischen Vergleich der einzelnen
Antwortmaoglichkeiten miteinander.
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5.3 Schlussfolgerung und Ausblick

Durch die medizinischen Fortschritte in der Therapie der rheumatoiden Arthritis,
Spondyloarthritis und Psoriasis-Arthritis hat sich die Prognose bei diesen
Erkrankungen deutlich verbessert.

Das Hauptproblem bleibt weiterhin eine mangelnde arztliche Versorgung durch
Rheumatologen und die daraus resultierende sehr spate Diagnosestellung dieser
Erkrankungen, die dann mit einer schlechten Prognose assoziiert ist. Diese
Problematik nimmt vor allem in landlichen Gebieten zu.

Mithilfe mobiler Screeningverfahren, wie z. B. der Rheumabustour 2019, konnte
gezeigt werden, dass solche Projekte eine Moglichkeit bieten, Patienten mit diesen
drei Erkrankungen vor allem im landlichen Raum mit schlechter rheumatologischer
Versorgung zu identifizieren und damit die rheumatologische Behandlungssituation in
diesen Regionen zu verbessern. Die Einbeziehung weiterer Technologien, wie z. B.
Telemedizin, ist eine zusatzliche Moglichkeit, die rheumatologische Versorgung in
abgelegenen Gebieten zu verbessern.

6 Zusammenfassung

Wegen des seit Jahren herrschenden Mangels an internistischen Rheumatologen in
Deutschland, der zu verspéateter Diagnostik und Therapieeinleitung bei
rheumatischen Erkrankungen fuhrt, wird verstarkt nach neuen Mdglichkeiten gesucht,
dieses Defizit zu beheben und eine Frihdiagnostik dieser Erkrankungen zu
ermoglichen. Aktuell sind dafir viele neue Versorgungsmodelle/Projekte in
Erprobung.

Rheuma.VOR ist ein solches Projekt. In dessen Rahmen wurde im Jahr 2019 in
pradominant landlichen Regionen, in denen der Mangel an Rheumatologen
besonders spurbar ist, die Rheumabustour mit einem mobilen Screeningprogramm
zur selektiven Erkennung der drei haufigsten entziindlich-rheumatischen
Erkrankungen (rheumatoider Arthritis, Spondyloarthritis und Psoriasis-Arthritis)
durchgefiihrt. Von besonderem Interesse war die Frage, ob solche mobilen Projekte
zur Erkennung und Friherkennung der drei haufigsten entzuiindlich-rheumatischen
Systemerkrankungen in pradominant landlichen Regionen hilfreich sein kénnen.
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Durch dieses Projekt konnte man bei 3,2 % der Teilnehmer ohne bekannte
rheumatische Erkrankung die Diagnose einer RA, SpA oder PsA stellen. Fir diese
entzundlich-rheumatischen Krankheitsbilder und unter Beriicksichtigung der
Tatsache, dass die Teilnehmer nicht arztlich vorselektioniert wurden, sind das gute
Diagnosequoten.

Die Dauer vom Beginn der Beschwerden bis zur Stellung der Diagnose dieser drei
Erkrankungen war bei den Teilnehmern sehr lang: Im Durchschnitt lag der Mittelwert
bei 24,18 Monaten, der Median bei 5 (IQR 3,5-30,5), was fur eine mangelhafte
rheumatologische Versorgung in diesen Gebieten spricht und eine schlechte
Prognose fur den Krankheitsverlauf bedeutet.

Man konnte feststellen, dass die Rheumabustour 2019 zwar nicht fur die
Frihdiagnose der RA, SpA und PsA geeignet war, allerdings konnte man mit deren
Hilfe diese Patienten unter den arztlich nicht vorselektionierten Personen
identifizieren und sie weiter rheumatologisch anbinden und therapieren. Vor allem in
landlichen Gebieten kdnnte derartigen Angeboten eine grof3e Bedeutung zukommen.

Fur zukinftige Rheumabustouren sollte man vielleicht Gberlegen, eine
Vorselektionierung der Personen durch den Hausarzt in den angefahrenen Orten
vorzunehmen; dafir ware allerdings eine bessere Information und Kenntnis der
Arzteschaft in den Orten erforderlich.
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8 Anhang

Fragebogen (Seiten 1 bis 5 (von 7))

EvaSys | RheumaVOR _Rheuma-Bus-Tour 2019 | @ Etectric Paper

Universitdtsmedizin Mainz, Rheumatologie und Immunologie " ‘ 2 i" Lo S

Bitte so markieren: [] B§ [] [] [] Bitte verwenden Sie einen Kugelschreber oder nicht zu starken FRlzstift Dieser Fragebogen wird maschinell erfasst.
Korrektur: [0 ] X [] sitte beachten Sie im Interesse einer optimalen Datenerfassung die links gegebenen Hinweise beim Ausfillen.

Einflihrung

Sehr geehrte Damen, sehr geehrte Herren,
herzlich Willkommen und vielen Dank far Ihre Teinahme!

Die Haufigkeiten von rheumatischen Erkrankungen nehmen weiter zu.

Das Rheuma-VOR Projekt mochte daher frihzeitig Hilfe anbieten. In diesem Fragebogen interessieren wir uns fir lhre
individuelle Binschatzung lhrer Lebenssituation mit Ihrer moglichen rheumatischen Erkrankung.

Hierzu stellen wir lhnen Fragen zu Ihren Symptomen, lhrem Gesundheitszustand und zu Ihrer arztlichen Versorgungssituation.
Die Bearbeitung des Fragebogens dauert max. 10 - 15 Minuten. Die Erfassung und Auswertung lhrer Daten erfolgt anonym
durch den Schwerpunkt Rheumatologie und kann nicht Threr Person zugeordnet werden.

Mit freundlichem Gru und vielen Dank

Matthias Dreher (dreher@uni-mainz de); Projektmanager Rheuma-VOR

Univ-Prof. Dr. Andreas Schwarting; Projektleiter Rheuma-VOR-Studie

Einverstandniserklarung zur Teilnahme am Rheuma-Frihdiagnose-Fragebogen

Ihre Teilnahme ist freiwillig und anonym. Alle ethobenen Daten werden entsprechend den datenschutzrechtlichen
Bestimmungen der Universitatsmedizin der Johannes Qutenberg-Universitat Mainz bericksichtigt und gemaR der
Vorsdhriften des Landesdatenschutzes gesichert und geloscht.

Es werden keine Anstrengungen zur Reidentifizierung lhrer Rersonen untemommen werden.

Um die Lesbarkeit des Fragebogens zu vereinfachen, wird auf die zusatdiche Formulierung der weiblichen Form oder
der des dritten Geschlechts verzichtet.

Mit Ihrer Teilnahme an dieser Ethebung erklaren Se sich damit einverstanden, dass die Daten zur \erarbeitung innerhalb
wissenschaftlicher Arbeiten genutzt werden diirfen.

Ich habe den Text der Studienaufklarung gelesen und verstanden. I ch erklare mich bereit, an der Studie
teilzunehmen und die folgenden Fragen zu beantworten. Enzelne Fragen konnen unbeantwortet bleiben.
Ich bin damit einverstanden, dass meine studienbezogenen Gesundheitsdaten anonymisiert (d.h. ohne
Angabe von Name, Anschrift, Initialen oder Ahnlichem) erhoben, auf Datentragern gespeichert und von
Seiten der projektbeauftragten Personen der Universitatsmedizin ausgew ertet werden.

Die Weitergabe an Dritte erfolgt ausschlieBlich in aggregierter Form, und kann daher nicht meiner Person
zugeordnet werden.

0. Vom Arzt auszufillen

0.1 Ergebnis Schnelltest: C-reaktives Protein
O Negativ O Positiv

0.2 Egebnis Schnelltest: HandScan - Optischer Score

0.3 Wurden Sie den Patienten auf Basis der Vorscreeningfragen zu einer rheumatologischen Erstvorstellung einbestellen?
OJa [ Nein

BITTEAB "1. Vorscreening™ auf der RUCKSEI TE AUSFULLEN --> DANKE
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1. Vorscreening

%
/).

% %’6 s
1. Ist bei Ihnen jemals eine Rheuma-Erkrankung O O O
festgestellt worden?
2. Haben Sie seit mindestens 6 Wochen >2 geschwollene O O O
und schmerzhafte Gelenke?
3. Haben Sie seit mindestens 6 Wochen Riickenschmerzen? O O O
4. Ist Ihr CCP-Wert erhéht? O O O
5. Ist Ihr Rheuma Faktor-Wert erhéht? O O O
6. Ist bei Ihnen das Merkmal HLA-B27 positiv? O O O
7. Ist Ihr BSG (Blutsenkungsgeschwindigkeit)- und/oder O O O
CRP (C-reaktives Protein)-Wert erhoht?
8. Sind die schmerzhaften Gelenke nach dem Aufstehen O O O
langer als 30 Minuten steif?
9. Sind die betroffenen Gelenke auf beide Korperseiten verteilt? O O O
10. Leiden Sie unter schmerzhaft geschwollenen "Wurst"- O O O
Fingern bzw. -Zehen?
11. Leiden Sie bzw. haben Sie jemals unter einer O O O
bestatigten Psoriasis (Schuppenflechte) gelitten?
12. Gibt es in Ihrer nahen Verwandschaft O O O
Rheumaerkrankungen oder Psoriasis?
13. Leiden/haben Sie jemals unter Sehnen-Schwellungen O O O
bzw. -Schmerzen an FuB, Knie oder Hifte gelitten?
14. Wachen Sie nachts wegen der Riickenschmerzen auf Od O O
und nehmen die Schmerzen bei Bewegung ab?
15. Waren Sie zu Beginn der Beschwerden jlnger als 50 Jahre? O O O
16. Leiden Sie bzw. haben Sie in den letzten Jahren unter O O O
schmerzhaften, tranenden und roten Augen gelitten?
17. Leiden Sie unter einer chronisch-entziindlichen O O O
Darmerkrankung (Morbus Crohn, Colitis ulcerosa)?
Leiden Sie unter nachtlichen SchweiRausbriichen? O O O
Leiden Sie unter allgemeiner Schwache und "Energieverlust"? O O O
Haben Sie ungewollt an Gewicht verloren? O O O
Sind Sie sonnenempfindlich (nicht der normale Sonnenbrand)? O O O
Kénnen Sie ein Brétchen ohne Fussigkeit zu sich nehmen? O O O
Haben Sie Schluckbeschwerden? O a O
Verfarben sich Ihre Finger, Hande bei Kélte weil? O O O

F15010U0P2PLOVO 25.04.2019, Seite 2/7
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2. Gesundheitszustand

2.1 Rheumabhistorie
Haben Sie eine diagnostizierte rheumatische Erkrankung?
O Ja [J Nein

Falls Sie mit JA geantwort haben, fahren Sie bitte bei Frage 2.2 fort

Falls Sie mit NEIN geantwortet haben, fahren Sie bitte bei Frage 2.3 fort

2.2 Bei lhnen wurde bereits eine rheumatische Erkrankung diagnostiziert

Seit wie vielen Jahren haben Sie eine rheumatische Erkrankung?

[0 Rheumatoide Arthritis [0 Psoriasis Arthritis [0 Spondyloarthritis (z.B. Morbus
Bechterew)
[0 Kollagenose (z.B. Lupus [ andere
erythematodes)

Falls Sie andere angekreuzt haben, welche rheumatische Erkrankung wurde bei Ihnen diagnostiziert?

Welcher Arzt hat die Diagnose gestellt?

[0 Rheumatologe [0 Hausarzt O Orthopade

[0 anderer Facharzt

Falls Sie anderer angekreuzt haben, welcher Facharzt hat bei Ihnen die rheumatischer Erkankung diagnostiziert?

Sind Sie aktuell in regelmaRiger Behandlung fir I hre rheumatische Erkrankung?

O Ja [J Nein

Falls Sie JA angegeben haben, bei welchem Facharzt sind Sie aktuell in Behandlung?

[0 Rheumatologe [0 Hausarzt [0 Orthopade
O Internist [ Dermatologe [ Neurologe
[J Angiologe [J anderer Facharzt

Wann war ihr letzter Termin bei diesem Arzt?
O In den letzten 4 Wochen [ In den letzten 3 Monaten [ In den letzten 6 Monaten
[0 Vor langer als 6 Monaten

Welche Therapieoptionen nutzen Sie aktuell bzw. haben Sie schon einmal genutzt?

[ Medikamente [0 Krankengymnastik [ Rehabilitation

[ Angebote von Selbsthilfegruppen [ Erndhrungsberatung / -umstellung [0 Bewegung (Funktionstraining,
Reha-Sport oder ahnliches)

[0 andere Angebote

Falls Sie andere angekreuzt haben, welche Therapieoptionen wenden Sie aktuell an?

--> Bitte fahren Sie fort bei Frage 2.4
F15010U0P3PLOVO 25.04.2019, Seite 3/7
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2. Gesundheitszustand [Fortsetzung]
2.3 Sie haben keine diagnostizierte rheumatische Erkrankung

Haben Sie bereits einen Termin fir die Abklarung I hrer aktuellen Symptome?

[ Nein [ Ja, beim Rheumatologen [ Ja, beim Hausarzt

[0 Ja, beim Dermatologen [ Ja, beim Internisten [0 Ja, beim Orthopéaden

[0 Ja, bei einem anderen Facharzt [ Ja, beim Neurologen [0 Ja, beim Angiologen

Falls Sie bereits einen Termin bei einem Facharzt haben, ist dieser innerhalb der nachsten...

O 4 Wochen O 2 Monate O 3 Monate

[ 6 Monate [ mehr als 6 Monate [ Ich habe keinen Facharzttermin

Falls Sie aktuell auf einen Rheumatologen-Termin warten: Hat ihr behandelnder Arzt Ihnen fir
die Zwischenzeit weitere MaRnahmen vorgeschlagen/ verordnet?
[ Bildgebung (z.B. Réntgen, MRT, ..) [ Termin bei anderen Fachéarzten [ Medikation (z.B. Schmerzmittel,
(z.B. Orthopadie, Neurologe, ..) Kortison, ..)
[ Krankengymnastik, Sportkurse, O Ernahrungskurse [ andere Therapieoptionen
Physiotherapie
Falls Sie andere angekreuzt haben, welche Therapieoptionen wurden Ihnen vorgeschlagen?

2.4 Wie wirden Sie I hren aktuellen sehr schlecht OO OOO0OOOOOO sehr gut
Gesundheitszustand beschreiben?

2.5 Wie wirden Sie I hren aktuellen psychischen  sehr schlecht OO OO OOOOOONO sehr gut
Gesundheitszustand beschreiben?

3. Allgemein

3.1 Alter

[ 18-19 [ 20-24 [ 25-29

[130-34 [J35-39 [0 40-44

[0 45-49 [J50-54 [J55-59

[J 60-64 [J 65-69 [ 70-74

[ 75-79 [J 80-84 [J 85-89

[ 90-94 [ 95-99 [ 100-104

3.2 Geschlecht

[J Weiblich [J Mannlich [ Drittes Geschlecht

3.3 Rauchen Sie?

O Ja [J Nein

3.4 Koérpergewicht in Kilogramm (Kg)

35 K-('-j-rp-e-r-grc'jBe in Zentimetern (cm)

36 V-V-i-e |st I hr Familienstand?

O Ledig O Verheiratet O In einer festen Beziehung lebend

[0 Geschieden O Verwitwet O Anderer Familienstand
F15010U0PAPLOVO 25.04.2019, Seite 4/7
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3. Alilgemein [Fortsetzung]

3.7 Welchen hochsten Berufsabschluss haben Sie?
O Noch in beruflicher Ausbildung [0 Abgeschlossene Lehre / Ausbildung [ Fachschule (z.B. Meister- oder
(Auszubildender, Student) Technikerschule)
O Universitat / Fachhochschule O Anderer Abschluss [ Kein beruflicher Abschluss (und
auch nicht in Ausbildung)

3.8 Was ist Ihre berufliche Haupttatigkeit / Ihr Beruf?

3.9 Zum wievielten Mal nehmen Sie an der Rheuma-Bus-Tour teil?

O1 0?2 O3

04 s O0>26

3.10 Wie sind Sie auf uns aufmerksam geworden?

O Zufall / Laufkundschaft O Zeitung [0 Radio

O Internet (Homepage) O Internet (Facebook) O Empfehlung

[ Flyer [ Plakat / Poster [0 Rheuma-Liga / DVMB
3.11 Wie viele Kilometer wohnen Sie vom heutigen Standort der Rheuma-Bus-Tour entfernt?
O > 5Km O5-10 Km 010 -25Km

025 -50 Km [ 50 - 100 Km O < 100 Km

3.12 Woher bekommen Sie Informationen iiber Ihre rheumatische Erkrankung bzw. Ihre
aktuellen Symptome?

O Hausarzt [ Selbsthilfegruppen O Internet
O Facharzt (Rheumatologe, O Austausch mit Freunden / O Andere
Orthopdde, etc) Familie / anderen Betroffenen
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