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Rheumatoide Arthritis
Versorgungsalltag junger
Frauen

An einer entziindlich-rheumatischen Erkrankung
leiden etwa 1,3 Millionen Menschen. Mit 50% aller
Erkrankungsfille stellt die rheumatoide Arthritis
(RA), deren Leitsymptom Schmerzen in den Gelen-
ken und gelenknahen Regionen ist, die hdufigste
Einzelerkrankung dar. Circa 0,5% der erwachsenen
Bevélkerung ist betroffen, Frauen zwei- bis dreimal
so hdufig wie Ménner. Analysen zeigen, dass RA-
PatientInnen meist an einer weiteren chronischen
Krankheit, wie z. B. Osteoporose, erkrankt sind;
duRerst selten tritt sie alleine auf. 70% der Frauen
und 55% der Minner im Alter von 55 bis 60 Jahren
sind als multimorbide einzustufen. Es wird geschitzt,
dass die Lebenserwartung bei RA-PatientInnen um
15 bis 20% verkiirzt ist. Sicher ist davon auszugehen,
dass sie mit erheblichen Beeintréchtigungen in den
Aktivitdten des tédglichen Lebens und der sozialen
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Teilhabe durch starke Schmerzen und schwere Funk-
tionseinschrinkungen einhergeht. Hiaufig werden
durch die rheumatoide Arthritis ldngere Phasen der
Arbeitsunfihigkeit bis zu einem frithzeitigen Aus-
scheiden aus dem Erwerbsleben bedingt. Die Daten
der Kerndokumentation der Rheumazentren zeigen
eine um 43% reduzierte Erwerbstitigkeit bei den
Frauen, wenn die RA ldnger als zehn Jahre besteht.
Bei Mannern liegt der Wert bei 32%.

Auswertungen der Kerndokumentation weisen auf
eine inaddquate gesundheitliche Versorgung der RA-
PatientInnen hin, die sich darin ausdriickt, dass
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nicht, wie empfohlen, méglichst schnell eine rheumatologische
Mitbetreuung eingeleitet wird, um einen positiven Krankheits-
verlauf zu erwirken, sowie, dass es eine medikamentdse Unter-
versorgung gibt. Dies steht im Gegensatz zu den Leitlinien deu-
tscher wie internationaler rheumatologischer Fachgesellschaf-
ten, nach denen so frith wie méglich und dauerhaft eine Basis-
therapie verordnet werden soll. Jedoch dauerte es im Mittel
dreieinhalb bis sieben Jahre, bis RA-PatientInnen einer Rheuma-
tologln vorgestellt wurden. Die neueren Daten der Kerndoku-
mentation verdeutlichen, dass in den letzten elf Jahren Verbes-
serungen in der gesundheitlichen Versorgung erzielt werden
konnten. Insbesondere konnte eine schnellere Beteiligung der
Rheumatologlnnen in den therapeutischen Prozess erreicht
werden, wodurch auch die Versorgung mit Basistherapeutika
verbessert wurde. Allerdings bestehen Angebotsdefizite im
ambulanten Bereich weiter fort, wie bspw. Bereitstellung von
Angeboten der Ergotherapie oder auch langfristiger Kranken-
gymnastik.

Wenige Untersuchungen hingegen haben sich mit den subjektiv
erlebten Folgen der rheumatoiden Arthritis bei Frauen befasst.
Dies ist der Ausgangspunkt der qualitativen Studie, die die
subjektive Sicht von Frauen mit rheumatoider Arthritis erfassen
will. Zudem wird die rheumatoide Arthritis hdufig als Erkran-
kung dlterer Frauen und Ménner betrachtet. Nur wenige Ein-
sichten liegen zu jungen Menschen mit dieser Erkrankung vor.
Vor diesem Hintergrund sollten im Zentrum der Untersuchung
daher Frauen in der fertilen Phase stehen, die Auswahl der In-
terviewpartnerinnen wurde dementsprechend auf ein maxima-
les Alter von etwa 45 Jahren begrenzt. SchwerpunktméRig wurde
auf die Erfahrung mit und Erwartungen an die gesundheitliche
Versorgung, auf den Lebensalltag mit der Erkrankung sowie auf
Familienplanung, Schwangerschaft und Kinder eingegangen.

Die befragten Frauen sind zwischen 24 bis 45 Jahre alt, mit einer
Ausnahme leben sie in einer Partnerschaft/Ehe. Vier Frauen
haben bereits Kinder und eine Frau war zum Zeitpunkt des In-
terviews schwanger. Alle Frauen haben einen Beruf erlernt
(Handwerksberufe bis akademische Berufe). Vier Frauen sind
zum Zeitpunkt des Interviews noch voll berufstitig. Drei Frauen
sind krankheitsbedingt nur noch eingeschrénkt, eine weitere
nicht mehr erwerbstétig.

Befinden

Zum Zeitpunkt der Interviews ist eine Frau beschwerdefrei, die
iibrigen beschreiben ihr aktuelles Befinden als recht gut bis
mittelpréchtig bzw. von starken Schmerzen geprégt. Der Beginn
ihrer Beschwerden reicht drei bis vier Jahre zurtick, in zwei Fil-
len deutlich liinger. Eine Interviewpartnerin ist seit ihrem 13.
Lebensjahr und nunmehr 34 Jahren erkrankt.

Bei allen Befragten begannen die Beschwerden mit Schmerzen
oder Steifheit der Hiinde, wobei inzwischen weitere Gelenke
wie Knie, Fiie, Hiiften, Schulter oder auch das Kiefergelenk
hinzugekommen sind.

Wege ins System / Diagnosestellung
Die Ergebnisse deuten auf Schwierigkeiten in der medizinischen
Versorgung hin, die sich, mit Ausnahme von zwei Interviewpart-

nerinnen, bei den anderen Frauen in dhnlicher Weise zeigen.
Sie beklagen, dass sie Schwierigkeiten hatten, ihre Beschwerden
zu vermitteln. Dies stellt ein besonders grofles Problem dar,
wenn man es den Hinden trotz starker Schmerzen und Unbe-
weglichkeit ,nicht ansieht”. Die Moglichkeit einer rheuma-
tischen Erkrankung wird von den aufgesuchten Arztinnen wegen
des jugendlichen Alters der Patientinnen nicht ohne weiteres
in Betracht gezogen. Dies erzeugt bei ihnen den Eindruck, nicht
ernst genommen zu werden oder sich fiir ihre Krankheit recht-
fertigen zu miissen.

In den Prozess der Diagnosestellung sind verschiedene Akteure
involviert, niedergelassenene Arztlnnen, wie Hausérztinnen,
OrthopidInnen und RheumatologInnen sowie (Fach)Kliniken
und Spezialambulanzen. Dennoch betonen die Frauen, dass
sie Probleme hatten, eine richtige Diagnose zu bekommen. Als
entscheidend fiir eine schnelle und ,reibungslose” Versorgung
erwies sich die Kompetenz der ErstbehandlerIn. Fiir die meisten
Frauen war jedoch damit eine Odyssee verbunden, die eine
Interviewpartnerin wie folgt illustriert: ,Die Orthopédin hat zu
mir gesagt, wissen Sie, gehen Sie mal so schnell wie méglich
wieder arbeiten, das wird wie bei einem Sportler sein, wenn er
zu lange pausiert, dann kriegt er solche Erscheinungen. Na und
dann bin ich weiter arbeiten gegangen (...). Bin dann von Pon-
tius zu Pilatus, zum Handchirurgie-Spezialisten, der sagt, ja,
da ist Arthrose drin, der eine sagt, da ist eine Entziindung drin,
der andere weil eigentlich gar nichts. Dann kam ich in die
Rheuma-Klinik, wo man dann eben sagte, ich hitte Rheuma.
Dann habe ich doch kein Rheuma, dann habe ich wieder Rheu-
ma und so ging das nur hin und her.”

Medizinischer Versorgungsalltag

Aus dem Alltag der medizinischen Versorgung berichten fast
alle Frauen von Schwierigkeiten, einen Termin bei der Rheuma-
tologIn zu bekommen, und den zu kurzen Sprechzeiten.
AuRerdem fiihlen sie sich besonders in akuten Phasen zwischen
ambulanter und klinischer Versorgung hin- und hergeschoben.
Zeitmangel wird auch als wichtiger Grund fiir den Mangel an
ausreichenden Informationen angesehen. Dies betrifft sowohl
allgemeine Erlduterungen des Krankheitsbildes als auch die
Maoglichkeiten der Behandlung. Als Quellen werden - ,alles
selbst zusammengesucht” — Artikel und Biicher und in einigen
Fillen Materialien der Rheumaliga herangezogen. Insgesamt
spielt das Internet eine erhebliche Rolle, wobei mitunter auch
ArztInnen darauf hinweisen. Fiir alle Frauen stehen Fragen me-
dikamentéser oder sonstiger Therapien im Zentrum des Inter-
esses, wobei sie sich besonders mit den Nebenwirkungen der
Arzneimittel auseinandersetzen. Dies betrifft besonders dieje-
nigen, die gemiR der Maxime behandelt wurden: , Ein Basis-
medikament, gleich Methotroxat (MTX), das ist das Wichtigste
tiberhaupt”. Neben diesen neuen Medikamenten — zwei Frauen
erhielten MTX bzw. Biologica — setzen sich die {ibrigen mit
Schmerz- und Antimalariamitteln, Antibiotika und vor allem
Cortison auseinander. Sie beklagen, dass — von wenigen Aus-
nahmen abgesehen — in den Gespridchen mit der Arztin zu
wenig Raum fiir eine ausreichende Auseinandersetzung iiber
deren Nebenwirkungen sowie iiber sonstige Therapieformen
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