Seltene Erkrankungen in der Praxis des Hausarztes

| Gesundheit ist unsere Sache

S
o
w

Vortrag Dr. Sturm modifiziert von Prof. Kossow



Hausarztliche Arbeitsmethodik %%;

Der Hausarzt stellt wenig Diagnosen
(10%).

Meist bleibt es bei Symptomen,
Syndromen und ,Bildern einer Krankheit".

Das ist schlicht eine sehr stringente
Selbstkritik zu den eigenen Moglichkeiten.
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Hausarztliche Arbeitsmethodik%&%@

Das ,abwartende Offenhalten der
Diagnose” nach Ausschluss abwendbar
gefahrlicher Verlaufe und die Beobachtung
des Verlaufs mit ,Eskalation der
Diagnostik und Therapie bel
unerwartetem Verlauf® ist ein Schutz der
Gesellschaft vor ausuferndem Aufwand
und Schutz des Patienten vor Schadigung
und Belastigung durch unnotige
Diagnostik und/oder Therapie.
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Hausarztliche Arbeitsmethodik%&%@

Begrundung:

Spontanheilung

Psychosomatik

® Andere funktionelle Storungen
Problemrangreihe des Patienten

machen Maximaldiagnostik uberflussig bis
widersinnig.
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Zwei Gesichter einer Erkrankung %%;

Arztin sachkundig entspannt Patient skeptisch angstlich

werden von der gleichen Krankheit angeschaut
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Nur das geloste Problem %%;

Aus ihrer fachlichen Sicht und aus seiner skeptischen Sicht

kann Ziel der arztlichen Behandlung sein!
Dies geht nicht ohne Experten und Hausarzte
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Experten und Hausarzte %%;

Experten und Hausarzte mussen daher zusammenarbeiten,
aber wie ?

Wie konnen Experten Respekt vor (bei seltenen Erkrankungen)
ahnungslosen Hausarzten erwerben?

Wie konnen Coaching - Systeme im Wettbewerb funktionieren?
Wie konnen Patientinnen und Patienten vertrauen,

wenn die Zusammenarbeit nicht funktioniert?

Wie uberzeugen wir die Krankenkassen gemeinsam von den
notwendigen Maldnahmen und von der verheerenden Wirkung
der Regressdrohungen?

Wie verbessern wir die Qualitatssicherung , die Selbsthilfe und
die Unterstutzung der Familie ?
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Seltene Erkrankungen sind formal definiert &
o

Darunter finden sich

Infektionskrankheiten

©)

Tumore

Stoffwechselkrankheiten

©)

©)

©)

Neurodegenerative Krankheiten

@

Chromosomenstorungen

@

Angeborene Defekte

Rheumatische Krankheiten

@

©)

Erbliche Krankheiten und angeborene Storungen

Und viele andere mehr

©)
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Wie ist der Weq? Ve

Patienten Arzt sucht

auldern ?

Beschwerden ° Dl'?r?géseieund
und Probleme P

Haufig Sprachverwirrung

wie auch zwischen Fachgruppen oder
anderen Bereichen der gesundheitlichen
und sozialen Betreuung
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Internationale &
Klassifikation der %LQ
Funktionsfahigkeit, e
Behinderung

und

Gesundheit

tIC|)I

Stand Oktober 2005

Herausgegeben vom
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e
ICF a7e
Internationale Klassifikation der

Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit

Bio-psycho-soziales Modell der Komponenten
von Gesundheit (v.Uexkyll und Wesiack)

Druckt Behandlungsbedarf besser aus als ICD.
(Grad der Auspragung, Darstellung der
Krankheitsfolgen)

Jeder Zustand, jede Storung kann primar
verschlusselt werden.
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Das bio-psycho-soziale Modell der ICF

(Modell der Komponenten von Gesundheit und ihrer méglichen Wechselwirkungen)

Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstérung
oder Krankheit)

Kérperebene: Personale Ebene: Soziale Ebene:

~ Korperfunktion Aktivitaten Partizipation

~ Korperstruktur (Teilhabe)
Umweltbezogene Personbezogene
Kontextfaktoren Kontextfaktoren
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e
ICF S5
FUR ALLE VERSTANDLICHE
Nomenklatur und Kodierung,

beschreibt die Schadigungen von
Korperstrukturen und —Funktionen und

@ die Beeintrachtigungen von Teilhabe und
Aktivitat

(Tell 2 beschatftigt sich mit den
Kontextfaktoren in der Umwelt und in der
Personlichkeit des Betroffenen)
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Tabelle 1: Klassifikationen der Kérperfunktionen und Kérperstrukiuren

Klassifikation der Kérperfunkfionen
(Kapitel der ICF)

1. Mentale Funktionen

2. Sinnesfunktionen und Schmerz
3. Stimm- und Sprechfunkfionen
A

. Funkfionen des kardiovaskularen,

hamatalogischen, Immun- und
Atmungssystems

5. Funktionen des Verdauungs-, des
Stoffwechsel- und des endeokrinen
Systems

6. Funkfionen des Urogenital- und
reprodukfiven Systems

7. Neuromuskuloskeletale und bewegungs-

bezogene Funkfionen

8. Funktionen der Haut und der Hautan-
hangsgebilde

Klassifikafion der Kérperstrukturen
(Kapitel der ICF)

1. Strukturen des Nervensystems

2. Das Auge, das Ohr und mit diesen in
Zusammenhang stehende Strukfuren

3. Strukturen, die an der Stimme und dem
Sprechen beteiligt sind

4. Strukturen des kardiovaskuléiren, des

Immun- und des Atmungssystems

5. Mit dem Verdauvungs-, Stoffwechsel und
endokrinen System in Zusammenhang
stehende Strukturen

6. Mit dem Urogenital- und dem Reproduk-

tionssystem im Zusammenhang stehendle
Strukturen

7. Mit der Bewegung in Zusammenhang
stehende Strukturen

8. Strukturen der Haut und Hautanhangsge-
bilde



Standarddefinitionen mit Ein- und
Ausschlusskriterien

Buchstabe, dann mehrere Ziffern zur immer
weiteren Differenzierung

Nach Punkt Angabe des Grades der
Auspragung der Schadigung oder
Beeintrachtigung

International ubertragbar durch Verschlusselung
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Beispiel Bronchiektasen YL

)0
Korperstruktur S
Strukturen des kardiovaskularen, des
Immun- und des Atmungssystems s4 ..
des Atmungssystems s430
des Bronchialbaums s43010
Problem erheblich ausgepragt s43010.3
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Beispiel Demenz S0

)0
Korperfunktion b
mentale Funktionen b1...
Funktion der Intelligenz D117
malige Storung der Intelligenz 0117.2
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Und nun noch mal der Vorschlag e

Die Schadigungen der Strukturen und Funktionen der
seltenen Erkrankungen werden nach der ICF
beschrieben und verschlusselt.

Die Verschlusselungen werden in einer Datenbank
hinterlegt.

Die beim Patienten beobachteten Schadigungen bzw.
deren Kombination werden eingegeben.

Die Suchmaschine bietet die mit dieser Schadigung bzw.
Kombination erfassten Diagnosen an.

Dazu konnen Daten zur Diagnosesicherung bzw.
Differenzierung hinterlegt werden.
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Beispiel fur Suche Ve

Hirnleistungsstorung, Harninkontinenz, Gangstorung:
Eingabe:

B117 Funktionen der Intelligenz (incl .... Demenz)
B6202 Harninkontinenz

B770 Funktion der Bewegungsmuster beim Gehen

- Normaldruckhydrozephalus

Diagnostik: CT beweisend

Therapie: Ableitungs-Op.

-, DEUTSCHER .
28 HA USARZTEVERBAND Vortrag Dr. Sturm modifiziert von Prof. Kossow



Anhang 0@0

Vorlaufige Endfassung der ICF in
deutscher Ubersetzung

__ www.dimdide_

-, DEUTSCHER .
26 HA USARZTEVERBAND Vortrag Dr. Sturm modifiziert von Prof. Kossow


http://www.dimdi.de/

Handlungsfelder des Hausarztes nach § 73 SGB V

<7
o

Allgemeine und fortgesetzte arztliche
Betreuung eines Patienten in Diagnostik und
Therapie bei Kenntnis seines hauslichen und
familiaren Umfeldes incl. Koordination von
pflegerischen Maldnahmen, Sicherstellung
der Dokumentation und Einleitung oder
Durchfuhrung praventiver und rehabilitativer
Malinahmen
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Allgemeinmedizinische Funktionen

Haus- und familienarztliche Funktion
Sieb- und Verteilerfunktion
Langzeitbehandlung

Soziale Integrationsfunktion
Koordinationsfunktion

Gesundheitsbildungsfunktion (Fischer)
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Systemvoraussetzungen Ve

richtig handelnde Hausarztinnen und Hausarzte stellen
den Zugang zum Versorgungssystem sicher

(©)

Versorgen kontinuierlich, umfassend , integrativ, wirtschaftlich

(©)

Beachten Solidaritats- , Subsidiaritatsprinzip und Bewertungsvielfalt

©)

Fordern Transparenz und Finanzierbarkeit der Versorgung sowie
Mitbestimmung und Kompetenz von Patientinnen und Patienten

©)

Orientieren sich an Evidenz-basierter Medizin und beteiligen sich an
Qualitatssicherungsmalinahmen

Stellen sich dem Vertragswettbewerb
Beteiligen sich an Disease-Management-Programmen
Losen Konflikte aufgrund von Mittelknappheit und inverser Ziele
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DEUTSCHER
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Vertragswettbewerb nach SGB V S

Regelversorgung durch KV ( § 95 )

Dito mit medizin. Versorgungszentren
Experimentalvertrage ( § 63 ff)

Strukturvertrage mit KV ( § 73a )
Hausarztzentrierte Versorgung ( § 73b, SGB V))

Spezielle Versorgungungsauftrage fir qualitative und
organisatorische Anforderungen ( §73 ¢, ,, dito”)

Integrierte Versorgung ohne KV (§ 140)

Ambulante KH-Behandlung bei DMPs und bei besonderen
Indikationen ohne KV (§ 116 b)
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Die Vertragssysteme YL

1oC

ﬁ'
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Vernetzung eines Zentrums fur seltene Erkrankungen _

HAUSARZTEVERBAND Vortrag Dr. Sturm modifiziert von Prof. Kossow
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Bedurfnis nach Selbstverwirklichung

Bedurfnis nach Wertschatzung \

Bediirfnis nach Zugehérigkeit w* T | \
|

BedUrfnis nach Sicherheit T \\
. . . |
Physiologische Bedurfnisse \L | \
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Die medizinische Bediirfnispyramide %%3

Selbstverwirklichung: Kosmetische Chirurgie, Wunschmedizin, Patient als
souveraner Kunde

Wertschatzung: Starkung des Selbstbewusstseins/Selbstwertgeflhls durch
arztliche Behandlung und Psychotherapie sowie Patientenpartizipation bei
Entscheidungen

Zugehérigkeit: Selbsthilfegruppen, Internetkommunikation,
Informationsaustausch uber Krankheiten und ihre Behandlung bei geselligen
Anlassen, Arzt und Klatsch

Sicherheit: Bedurfnis nach Zweitmeinung und Qualitatssicherung,
Bewusstsein der Verfiigbarkeit von Pflege, Arzt, Krankentransport und
Krankenhaus, Sicherung der Finanzierung von Lelstungen im Krankheitsfall

Physiologische Bediirfnisse: Basisversorgung durch Hausarzte,
Chirurgen, Rettungsdienst, stationare Akutversorgung
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Gibt es eine Evidenz bei seltenen Erkrankungen? OOG

“JCe

| a Metaanalysen von randomisierten kontrollierten
Studien

| b mindestens eine randomisierte kontrollierte Studie

Il a mindestens eine kontrollierte Studie ohne
Randomisierung

Il b mindestens eine gut angelegte quasi-experimentelle
Studie

lll gut angelegte nicht experimentelle Studie

IV Expertenmeinungen
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Wer definiert den Nutzen bei SE ? £

Ob Fakten fur eine wissenschaftliche Beweisfuhrung

zugelassen werden oder nicht, wird nicht nur methodisch
entschieden, sondern auch...vor dem Hintergrund von
Zielsetzungen und Interessen. Dies bedeutet in Bezug auf die
Nutzenbewertung, dass unter anderem auch Fragen der
Finanzierung der Krankenversicherung nicht ohne Relevanz
sind

Nutzenbewertung ist daher nicht Suche nach der Wahrheit
sondern praktische Problemlosung

Der Frage, welche Fakten wir im Rahmen der
Nutzenbewertung zulassen, sollte gro3ere Aufmerksamkeit
zuteil werden (Prof. Haussler, IGES)
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Kommunikation im Wettbewerb der Krankheiten 0\7@

<)o
" Medium Breite Tiefe
Bildmedien F++++++ +
Rundfunk FH+++  ++
Printmedien ++++ 4+
Dialogmedien +++ ++++
Foren ++ +++++
Netze + e+
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Schlusselfragen zur Kommunikation
im Management der SE 0

1. Was will der Kunde, Klient, Patient? (Bedurfnisfrage)
beachte: Beschreibbarkeit

2. Was braucht der Kunde, Klient, Patient? (Bedarfsfrage)
beachte: Messbarkeit

3. Welche Mittel, Methoden und Menschen (MMM) sind Vor-
Aussetzung fur die Befriedigung von Bedurfnis und Bedarf?

4. Welche Aufbau- und Ablauforganisation wird fur die Be-
Friedigung von Bedurfnis und Bedarf benotigt?
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Bedeutung von Semantik
und Begriffswahl 0

Komplexitat ist kommunizierbar
Ganzheitlichkeit ist nicht
kommunizierbar

Es gibt eine komplexe Medizin (z.B. Psychiatrie,
Allgemeinmedizin) und ein komplexes Management,
aber keine ganzheitliche Medizin, kein ganzheitliches
Management.

Was das Management nicht leistet, muld in der
personlichen Beziehung geschehen, z.B. zwischen
Pflegekraft und Hausarzt mit Patientinnen und
Patienten.
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komplexe Produkte (Beispiel: Lufttransport)
“JCe

a) objektive Produkteigenschaften,
z.B. physikalisch einwandfreie Maschine

b) subjektive Produkteigenschaften,

z.B. freundliches Personal mit angst- und
aggressionshemmenden Eigenschaften

a) + b) bestimmen Produktqualitat
a-max + b-max = g-max
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Effektive und effiziente
Problembeschreibung 0

Ein Problem soll soweit beschrieben
werden, wie dies zu seiner Losung
erforderlich ist (Effektivitat), wobei eine
optimale Nutzung begrenzter Ressourcen
erfolgen soll (Effizienz).
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situative Problembeschreibung S0

Problemsicht der subjektiv Betroffenen.

Wie lasst sich das Problem objektiv (z.B. durch
Messung, Zahlung, Vergleich, Statistik etc.)
beschreiben ?

Wer ist sonst noch subjektiv an dem Problem
beteiligt (Listung der Problembeteiligten).

Wer ist von der Losung des Problems betroffen?
Listung der operativ Problembeteiligten.
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Der Problemldosungsweg %%;

1. Probleminhalt?
2. Problembeteiligte?
3. Problemlosungsbeteiligte?
4. Abwartendes Offenlassen?
5. Do-it-yourself-Appell?
6. Sacharbeit oder Management?
7. Ressourcen?
8. Organisationsmatrix und Zeitplan?
9. Handlungen?
10. Evaluation?
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