LIFE AFTER STROKE

Unterversorgung spastischer Bewegungsstorungen nach Schlaganfall

Bestandsaufnahme und gesundheitspolitische
Handlungsempfehlungen
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GEMEINSAM FUR EINE BESSERE
VERSORGUNG VON MENSCHEN MIT
SPASTISCHEN BEWEGUNGSSTORUNGEN

Seit mehr als 30 Jahren konzentrieren wir uns bei Ipsen
auf die Erforschung und Entwicklung von Therapien gegen
schwere neurologische Erkrankungen, insbesondere im
Bereich der Botolinum Neurotoxine. Denn Menschen mit
neurologischen Erkrankungen, wie spastischen Bewe-
gungsstorungen, brauchen innovative und wirksame
Therapien, die ihre Gesundheit und ihre Lebensqualitat
nachhaltig verbessern. Parallel zur kontinuierlichen
Weiterentwicklung von Diagnostik und Therapiepfaden
setzen wir uns fir die dringend notwendige SchlieBung
von Versorgungsliicken und fiir eine bessere integrierte
Versorgung der Betroffenen in unserem Gesundheits-
system ein. Dies gilt insbesondere fiir die ganzheitliche
Versorgung des Schlaganfalls und seiner Folgen. Nicht
ohnehinist der Schlaganfall in Deutschland die hdufigste
Ursache fiir bleibende Behinderung im Erwachsenenalter.!

Denn zwar haben Versicherte der gesetzlichen Kranken-
versicherung nach § 12 SGBV im Krankheitsfall Anspruch
auf eine ausreichende, zweckmagige, wirtschaftliche und
das Maf des Notwendigen nicht Gberschreitende Ver-
sorgung. Schlaganfallpatient*innen mit assoziierter
spastischer Bewegungsstorung sind von diesem Rechts-
anspruch in der taglichen Versorgung allerdings haufig
weit entfernt. Zwar nimmt Deutschland bei der Akutver-
sorgung des Schlaganfalls in spezialisierten Stroke Units
sowie der anschlieBenden Fruhrehabilitation eine Vor-
reiterrolle ein, flichendeckende Strukturen fir eine qua-
litatsgesicherte, integrierte Nachsorge, einschlieBlich der
Behandlung von Folgekomplikationen bei Schlaganfall-
patient*innen bestehen hierzulande jedoch nur unzu-
reichend.

So wird im hauslichen Umfeld trotz fortgefiihrter medi-
zinischer und pflegerischer Betreuung eine Bewegungs-
storung infolge eines Schlaganfalls zwar oft erkannt, aber
haufig als Lihmung gesehen und nicht umféanglich als zu
behandelnde Spastizitit diagnostiziert.? In der Folge
kommt es zu einer massiven Unterversorgung von Schlag-
anfallpatient*innen mit assoziierter Spastik® - eine Ver-
sorgung im Sinne des Paragrafen 12 des SGB V bleibt aus.

Auf europaischer Ebene wurde die Relevanz einer ganz-
heitlichen Schlaganfallversorgung bereits erkannt. Die
Initiative ,Stroke Action Plan for Europe“* der European

Stroke Organisation (ESO) hat zum Ziel, dass in jedem
Mitgliedstaat der Europaischen Union nationale Schlag-
anfall-Versorgungsplane erarbeitet werden, die die
gesamte Versorgungskette von der Primarpravention bis
zur umfassenden Nachsorge (, Life after Stroke") umfassen.
Erstim Marz 2024 verdéffentlichte die ESO zusammen mit
der Stroke Alliance for Europe (SAFE) ein gemeinsames
Manifest, das auf européischer Ebene MaBnahmen zur
Gewibhrleistung einer ganzheitlichen Versorgung von
Schlaganfallpatient*innen, inklusive Nachsorge, ein-
fordert.

Die unzureichende Versorgungslage von Schlaganfall-
patient*innen mit assoziierter spastischer Bewegungs-
storungin Deutschland zeigt, dass auch hierzulande poli-
tischer Handlungsbedarf flir Verbesserungen im Sinne
einer integrierten Schlaganfallnachsorge nach der Akut-
phase besteht. Um einen Beitrag zu leisten, haben wir bei
Ipsenseit 2019 in mehr als zehn regionalen Fachgesprachen
mit Vertreter*innen aller in der postakuten Schlaganfall-
versorgung mitwirkenden Leistungserbringenden die
Ursachen fiir die Unterversorgung spastischer Bewegungs-
stérungen nach Schlaganfall analysiert. Darauf aufbauend
haben wir konsentierte L6sungsansatze an Politik und
Selbstverwaltung formuliert und im vorliegenden Papier
festgehalten.

Wir freuen uns, diese Perspektiven zu teilen und mit lhnen
im Dialog zu bleiben, um gemeinsam fiir eine Verbesserung
der Schlaganfallnachsorge einzutreten.

Ihr Ipsen-Team

ﬁ Jannes Moritz

- =
Py Manager Governmental

“g' & Public Affairs

(. ,__\ Dr. Andreas Eitel

#

-l il Director Market Access DACH

IPSEN PHARMA

Focus. Together. For patients and society.

POSITIONSPAPIER

Ipsen Pharma ist die deutsche Tochtergesellschaft der Ipsen Gruppe, eines weltweit operierenden, spezialisierten
Biopharmaunternehmens mit Hauptsitz in Frankreich. Um die Gesundheit und Lebensqualitat von Patient*innen
weltweit zu verbessern, entwickelt und vertreibt Ipsen transformative therapeutische Lésungen in Bereichen, fiir
die ein nicht gedeckter medizinischer Bedarf besteht. Dabei fokussieren wir uns auf innovative Arzneimittel in
den Bereichen Neurowissenschaften, Onkologie und seltene Krankheiten. Damit bestehende Versorgungsliicken
in unserem Gesundheitssystem geschlossen werden, arbeiten wir kontinuierlich mit allen Akteur*innen unseres
Gesundheitswesens zusammen an der Verbesserung der medizinischen Versorgung in Deutschland. Der Sitz der

Ipsen Pharma GmbH ist in Miinchen.

Mehr unter www.ipsen.com/germany.

ALARMIERENDE VERSORGUNGSREALITAT
BEI SCHLAGANFALLASSOZIIERTEN SPASTIKEN
MIT FOLGEN FUR PATIENT*INNEN UND

GESUNDHEITSWESEN

Nach aktuellen Schatzungen werden hierzulande jahrlich ins-
gesamt Uiber 700.000 Menschen mit einer spastischen
Bewegungsstérung diagnostiziert, zumeist ausgeldst durch
Schadigungen im zentralen Nervensystem.® Die haufigste
Ursache fiir eine spastische Bewegungsstorungist ein Schlag-
anfall: Von denjahrlich rund 260.000 Schlaganfallpatient*innen
in Deutschland” entwickeln rund 20 % bis 40 % innerhalb eines

Jahres eine Spastizitat®.

Durch ein Ungleichgewicht zwischen erregenden und hem-
menden neuronalen Signalen bleibt bei einer Spastizitat die
Muskulatur dauerhaft angespannt und versteift. Betroffene
verlieren die Kontrolle Uber die Aktivitat ihrer Muskeln, was
zu starken Beeintrachtigungen von Bewegung, Sprache und
Korperhaltung fiihrt. Heilbar ist eine spastische Bewegungs-
storung in der Regel nicht. Doch trotz verfiigbarer medika-
mentdser Behandlungsoptionen, durch die eine Verbesserung
der Symptome erreicht werden kann, erhélt ein GroBteil der
Patient*innen keine leitlinienkonforme Therapie’.

Die Folgen kénnen dramatisch sein: Muskelkontraktionen, die
starke Schmerzen verursachen, Fehlhaltungen, die eine
angemessene pflegerische und auch menschenwirdige
hygienische Versorgung nahezu unmaoglich machen, bis hin zu
Deformierungen, die nur durch operative Eingriffe behoben
werden kénnen.* Dies kann zu einem zunehmenden Verlust
der Selbststandigkeit, einer Hochstufungin den Pflegegraden
und verminderter sozialer Teilhabe sowie Depressionen flihren
- mit erheblichen Auswirkungen auf die Lebensqualitat
Betroffener und ihrer haufig auch pflegenden Angehérigen.?

Die Folgen des Schlaganfalls stellen aber nicht nur eine
Belastung fiir die Betroffenen und ihre Angehérigen dar. Der
erhohte Bedarf an arztlicher, pflegerischer und psychosozialer
Versorgung sowie die langfristige Erwerbsunfahigkeit bei schlag-
anfallassoziierter Spastik verursachen dartiber hinaus fiir die
Sozialversicherungen und die Gesellschaft direkte sowie
indirekte Kosten: Allein die durch Arbeitsunfihigkeit ent-
stehenden jahrlichen volkswirtschaftlichen Produktionsaus-
fallkosten werden pro Person auf 23.800 Euro beziffert.!?
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VIELFALTIGE URSACHEN

FUR DIE UNTERVERSORGUNG

Eine spastische Bewegungsstorung stellt sich nach einem
Schlaganfall oft mit Verzogerung ein. In der Regel haben die
Patient*innen die unmittelbare medizinische Akutbehandlung
verlassen und befinden sich in der neurologischen Friih-
rehabilitation, der hausarztlichen und pflegerischen Anschluss-
versorgung oder in der Reha. Ein Continuum of Care ist hier
flr Betroffene aus vielfaltigen Griinden oft nicht mehr gewahr-
leistet:

e In der Reha berticksichtigen die heute geltenden Versor-
gungssatze in der Regel keine medizinischen Eskalationen
im Laufe des Behandlungszeitraums. Die Versorgung von
Komplikationen, zu denen auch das Auftreten einer Spastik
nach einem Schlaganfall gehért, muss von den Reha-
Einrichtungen individuell mit den Kostentragern nachver-
handelt werden

¢ Inden Pflegeeinrichtungenist die aufsuchende neurologische
Versorgung zumeist unzureichend. Zwar hat der Gesetz-
geber mit dem § 119b SGB V diese Defizite im stationdren
Bereich erkannt und adressiert, die Versorgungsrealitat
zeigt jedoch, dass dieses Leistungsangebot von niederge-
lassenen Neurolog*innen nicht ausreichend wahrgenommen
wird. Dabei gibt es Anzeichen fiir einen Mangel an Infor-

mationen Uber Rechte, Pflichten und Honorierungen des
§119b GB V.

e Auch in der ambulanten Pflege erfolgen zu wenige neuro-
logische Hausbesuche. Als Griinde werden hdufig der hohe
Aufwand und eine diesem Aufwand nicht entsprechende
Vergltung genannt. Dabei kénnten durch eine Steigerung
der Hausbesuche von Neurolog*innen zusatzliche Kosten,
die mit einem Praxisbesuch der Patient*innen einhergehen,
wie z. B. liegender Krankentransport, vermieden werden.

e Die Behandlung von Patient*innen durch die Leitlinien-
Therapie mit Botulinumtoxin bei assoziierter Spastik nach
Schlaganfall bedarf angemessener Trainingskonzepte und
Erfahrungswerte. Besonders hierzu sollte ein nieder-
schwelliges Trainings- und Fortbildungsangebot in der drzt-
lichen Aus- und Weiterbildung durch die Arztekammern
sichergestellt werden.

e Grundsatzlich bleibt festzustellen, dass das Wissen lber
die Behandlung des Krankheitsbildes auch im hauséarztlichen
Bereich fir die Identifizierung von schlaganfall-assoziierter
Spastik nicht ausreichend gewabhrleistet ist. Die Versorgungs-
last liegt somit auf engagierten niedergelassenen Neuro-
log*innen und auf geriatrischen Institutsambulanzen nach
§ 118a SGB V, die den Versorgungsbedarf jedoch nicht
ausreichend abdecken kénnen.
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GESUNDHEITSPOLITISCHE
HANDLUNGSEMPFEHLUNGEN

So vielfaltig wie die Ursachen dieser gravierenden Unterver-
sorgung bei postakuter Spastik nach Schlaganfall sind, sind
auch die moglichen Lésungsanséatze durch Selbstverwaltung
und Politik. Die Umsetzung mehrerer der folgenden zum Teil
direkt ineinandergreifenden MaBBnahmen kann dazu beitragen,
Betroffenen mehr Teilhabe und Lebensqualitit zu ermdéglichen
und Angehdrige zu entlasten.

& {g Losungsansatze durch
5  die Selbstverwaltung

Informationsangebote und Meldepflicht

Verbesserte Kommunikation zum § 119b SGB V Ambulante
Behandlung in stationdren Pflegeeinrichtungen sowie eine
Meldepflicht von Vertragen auf Bundesebene.

Arztliche Schulungsprogramme

Einfihrung von Schulungsprogrammen fir Neurolog*innen
und Hauséarzt*innen, um einen schnelleren Zugang betroffener
Patient*innen zur leitliniengerechten Therapie zu gewahrleisten.

Leitlinienaktualisierung

Uberarbeitung der DEGAM-Leitlinie zum Schlaganfall, um
Lahmungen von Spastiken zu unterscheiden und Behandlungs-
strategien in der hauséarztlichen Versorgung zu hinterlegen.

Interdisziplindre Kommunikation

Foérderung der Kommunikation zwischen den in der Schlagan-
fallnachsorge beteiligten Fach- und Berufsgruppen, durch
Verglitung von interdisziplindren Fallkonferenzen und tiber die
Einbindung telemedizinischer Anwendungen.

&% Losungsansatze
#%8  durch die Politik

Integrierte Versorgungspfade in der Regelversorgung

Es bedarf der flichendeckenden Etablierung integrierter Ver-
sorgungsstrukturen zur Gewahrleistung einer strukturierten,
multidisziplinaren, interprofessionellen und sektoreniber-
greifenden Schlaganfallnachsorge in einem multidisziplindren
Behandlungsnetzwerk. Eine gesetzgeberische Umsetzung
kann erfolgen Gber:

e einen gesetzlichen Auftrag zur Entwicklung eines sektoren-
Uibergreifenden Disease Management Programms (DMP)
Schlaganfall, in dem Anforderungen an sektoreniibergrei-
fende, evidenzbasierte Behandlungsablaufe und Qualitats-
kriterien bestimmt werden (analog § 137 Abs. 1 SGB V).
Uber die Integration digitaler Bestandteile, wie Digitale
Gesundheits- und Pflegeanwendungen (DiGA, DiPA) oder
die elektronische Patientenakte (ePA), lieRe sich darauf
aufbauend ein digitalisiertes Disease Management Programm
(dDMP) gestalten.

e die Offnung der ambulanten spezialfacharztlichen Ver-
sorgung (ASV) nach § 116b SGB V fir den Schlaganfall;

e einen gesetzlichen Auftrag zur Erarbeitung einer Richtlinie
nach § 92 Abs. 1 Nr.2 SGB V zur Ausgestaltung einer berufs-
gruppenilbergreifenden, koordinierten und strukturierten
Schlaganfallnachsorge (analog § 92 Abs. 6b und 6c SGB V).

Regionale sektoreniibergreifende Versorgungsmodelle

Bis zur Etablierung flichendeckender integrierter Versorgungs-
strukturen braucht es eine Férderung regionaler sektoren-
Ubergreifender Versorgungsmodelle, die die hausarztzentrierte
Versorgung nach § 73b SGB V mit neurologischen Anschluss-
konzepten im Rahmen der integrierten Versorgung nach § 140
SGB V verbinden.

Nachsorgendes Uberleitungs- und Entlassmanagement
Auch die Gewihrleistung eines nachsorgenden Uberleitungs-
und Entlassmanagements (etwa drei Monate) flir Schlag-
anfallpatient*innen nach stationarer Akutbehandlung oder
Frihrehabilitation, auch unter Beriicksichtigung digitaler Ge-
sundheits- und Pflegeanwendungen, kann zu einer verbesserten
Schlaganfallnachsorge beitragen.

Einfiihrung von Patientenlotsen in die Regelversorgung
gemal Koalitionsvertrag

Die Einfiihrung flichendeckender Patientenlotsen, die Schlag-
anfallpatient*innen sowie ihre Angehérigen nach der Entlassung
aus der Klinik bis hin zur Reha und danach durch das komplexe
Gesundheitssystem und entlang der Sektorenschnittstellen
begleiten und beraten, tragt dazu bei, dass Folgeerkrankungen
des Schlaganfalls leitliniengerecht behandelt werden.

Verbesserung der Situation von pflegenden Angehdrigen
e durchverldngerte Pflegeauszeiten im Beruf;

e durch Vergiitung der Versorgungsanleitung;

e durch Abbau birokratischer Hirden.
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