Deutsche Sarkoidose-Vereinigung e.V.

Resolution fur Sarkoidose-Spezialambulanzen und interdisziplinére
Sarkoidose-Zentren

Die Versorgungssituation der Menschen in Deutschland, die an der Systemerkrankung Sarkoidose leiden,
ist in vielen Bereichen htchst unbefriedigend.

Vielfach sind die niedergel assenen Arzte damit tberfordert, eine fachgerechte Diagnostik, Therapie und
Verlaufskontrolle bei Vorliegen dieser seltenen Erkrankung zu gewéhrleisten. Es liegt auf der Hand, dass
der einzelne niedergel assene Arzt, auch Facharzt, kaum ausreichende K enntnisse haben kann tber
Diagnostik, Verlauf und Behandlung dieser seltenen Erkrankung.

Spezielle Kenntnisse aber auch gehaufte Erfahrung zu Diagnostik, Verlauf und Therapie kdnnen nur in
spezialisierten Zentren gesammelt werden.

Hinzu kommt, dass fur eine kompetente Diagnose und Begleitung meist ein interdisziplindres Team
notwendig ist, das sich am ehesten in Universitdtskliniken bilden I&sst. So sind fir die Diagnose und
Behandlung der Systemerkrankung Sarkoidose mit ihren vielgestaltigen Organbeteiligungen gerade auch zur
differentialdiagnostischen Abkl&rung zu anderen seltenen oder haufigeren Krankheiten &ztliche
Spezialisten unterschiedlicher Fachrichtungen notwendig.

Nur ein mit der Sarkoidose und den anverwandten Krankheitsbildern erfahrener Arzt kann gezielt und
sinnvoll die unterschiedlichen und zum Teil aufwendigen Untersuchungsverfahren einsetzen und die
richtigen Folgerungen daraus ziehen.

Besonders bei schwerwiegenden Organbeteiligungen oder progredientem Verlauf oder Invaliditét kann auch
im Bereich der Hilfsmittelversorgung nur durch entsprechende Erfahrung eine zielgerechte Verordnung
stattfinden, die dem Betroffenen zu mehr Selbsténdigkeit verhilft und insgesamt dadurch kostensparend
wirkt.

Sarkoidose sowohl bel einem akuten Schub als auch bei progredientem Verlauf oder komplizierten
Organbeteiligungen sind meist mit korperlichen Einschrénkungen verbunden und deshalb besonders
pflegeintensiv. Ihre Versorgung ist im station&ren Bereich mit den Ublichen Bettenschltisseln oder DRG’s
kaum zu gewahrleisten, weshalb Diagnose und Behandlung dieser Patienten und auch die
Verlaufskontrollen, als das wichtigste Instrument der Sekundarprévention, moglichst ambulant
durchgeftihrt werden missen.

Deshalb fordert die Deutsche Sarkoidose-Vereinigung e.V. als Zusammenschluf3 der Sarkoidose-Erkrankten
und ihrer Angehdrigen in Deutschland

- die Bildung von Sarkoidose-Zentren an Kliniken, wo bereits Experten sind, durch
Vernetzung und durch



- die Schaffung und ausreichende Unter stiitzung qualifizierter Spezialambulanzen an
diesen Sarkoidose-Zentren, in denen die Systemer krankung Sar koidose kompetent
diagnostiziert und die Betroffenen qualifiziert betreut und therapiert werden.

Bisher scheitert diese ambulante Versorgung an der fehlenden oder eingeschrankten Erméchtigung der
Klinikérzte durch die Kassenérztlichen Vereinigungen. Ein weiterer Problempunkt sind die vollig
unzureichenden Abrechnungssétze. Je nach Organbeteiligung sind zur Diagnose komplizierte und
umfangreiche sowie spezifische Untersuchungen notwendig, die mit den jetzigen
Abrechnungsmdglichkeiten in keiner Welse abgedeckt werden. Von daher verwehren manche eigentlich
fachlich ausgewiesenen Kliniken die Einrichtung einer solchen Spezialambulanz fir Sarkoidose, und
miissen die Patienten abweisen, die dringend auf die Betreuung durch die so wenigen Sarkoidose-
erfahrenen Arzte angewiesen sind.

Daher fordern wir

1 die Zulassung von Spezialambulanzen in direkter Absprache mit den
Krankenkassen, wobel die Zulassung ausschliefdlich Uber Qualitatskriterien erfolgen
soll, die beispielsweise von der Bundesédr ztekammer in Zusammenar beit mit den
Selbsthilfeor ganisationen festgelegt wer den.

2. Dar iiber hinaus mussden Kliniken, die Spezialambulanzen einrichten, erméglicht
wer den, auch Uber Abrechnungssatze fur die ambulante Versorgung direkt mit den
Krankenkassen zu verhandeln.

3. Dariiber hinausist auch fur dieambulante Arbeit der Kliniken Sozialberatung zu
gewahrleisten, wie siefiir den stationdren Bereich schon lange tiblich ist.

4. Die Entwicklung eines umfassendes Rehabilitationskonzeptes, welches dem
Charakter der Sarkoidose als Systemer krankung entspricht, und die
dem entsprechende Ber iicksichtigung von Rehabilitationsangeboten, wobei eine
Vernetzung von stationdren und ambulanten Rehabilitationsmal3inahmen
anzustreben ist.

5. Die Einbindung in bestehende For schungsnetze ist ebenso anzustreben, wie ein
Instrumentarium, welches die I nformation der Zugangswege zu den Sar koidose-
Zentren und Spezialambulanzen fiir Arzte und Patienten bereit halt, um unnétig
lange diagnostische L atenzzeiten und Fehldiagnosen abzubauen.

Wir bitten die im Gesundheitswesen V erantwortlichen dringend, Wege fir die Einrichtung und den Ausbau

solcher interdisziplinarer Sarkoidose-Zentren und Spezialambulanzen zu ermdglichen und zu unterstiitzen.

Beschlossen durch die Delegiertenversammlung der Deutschen Sarkoidose-Vereinigung gemeinnitziger e.V.
am 6.9.2003 in Bad Hersfeld.



