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02: Einflihrung in die Arbeit der DGBS (Dr. H. Grunze, D. Borchers)

Bipolare (manisch-depressive) Erkrankungen - ein Wechselbad der Gefiihle zwischen Manie und Depres-
sion, verbunden mit einem 20- bis 100fach erhohten Suizidrisiko. Bipolare Stérungen haben aber nicht
nur Auswirkungen auf die Stimmung, sondern auch auf das Denken, die Gefiihle, den Kérper und Fahig-
keiten zur Lebensbewidltigung. Die Erkrankung kann jeden treffen, unabhangig von Intellekt, Alter oder
ethnischer Zugehorigkeit. Und betroffen ist nicht nur der Erkrankte allein, sondern sein gesamtes fami-
lidres Umfeld.

Die Haufigkeit, Schwere und Konsequenzen der Erkrankung werden unterschatzt und vernachlassigt. Bis zu
12 % der Bevolkerung erleben mindestens einmal in ihren Leben eine Phase veranderter Stimmung, die in
den erweiterten Rahmen des bipolaren Spektrums einzuordnen ist [2]. Mindestens die Halfte erfiillt die Kri-
terien einer ICD-10-Diagnose einer behandlungsbediirftigen Bipolaren Storung. Die Betroffenen sehen sich
mit Schwierigkeiten im familidren und beruflichen Umfeld konfrontiert, die einen Verlust von Lebens-
qualitat, Arbeitsfahigkeit und letztlich Frithberentung nach sich ziehen. Laut WHO-Report 2002 gehoren die
Bipolare Storungen zu den zehn haufigsten Erkrankungen weltweit, die zu andauernder Behinderung
fihren. Erhebungen zum Modul , Kosten”“ des DGBS-Weillbuches [6] haben ergeben, dass bipolare Patienten
deutlich friher als der Bevolkerungsdurchschnitt, im Schnitt mit 46 Jahren Erwerbsunfiahigkeitsrente
beziehen; die durch Bipolare Stérungen in Deutschland verursachten Kosten beliefen sich im Jahre 2002 auf
6,5 Milliarden Euro (98 % indirekte Kosten!) [7].

Trotz neuer Erkenntnisse zur Diagnostik und den therapeutischen Moglichkeiten hinken Weichenstellungen
der Gesundheitspolitik und damit eine Verbesserung der Versorgung in der tdglichen Praxis deutlich
hinterher. Die Deutsche Gesellschaft flir Bipolare Stérungen e.V. (DGBS) ist ein gemeinn(tziger Verein, der
im Jahr 1999 gegriindet wurde, um den Dialog zwischen Professionellen, Betroffenen, Angehdrigen sowie
allen am Gesundheitswesen Beteiligten zu férdern und die oben beschriebene unbefriedigende Situation zu
verandern.
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Ziele der DGBS
* Verbesserung der medizinischen Versorgung fiir Menschen mit Bipolaren Stérungen

e Mehr Aufmerksamkeit fir bipolare Erkrankungen in Fachkreisen, Gesundheitspolitik und
Offentlichkeit

e Unterstlitzung der Selbsthilfeinitiativen
e Forderung der Forschung und Lehre lber die Ursachen, Diagnose und Therapie

* Enge Zusammenarbeit mit bestehenden psychiatrischen Fachgesellschaften, Angehorigen- und
Betroffeneninitiativen.

»WeiBbuch Bipolare Stérungen in Deutschland”
*  Wissenschaftliche Bestandsaufnahme: Versorgung, Diagnose, Therapie und Forschung
e Mangel und Empfehlungen

Das ,WeiBbuch Bipolare Stérungen in Deutschland” fasst die aktuelle Situation zusammen und soll dazu bei-
tragen, Informationsdefizite Uber die Erkrankung zu vermindern und eine verstarkte Aufmerksamkeit in
Fachkreisen, Gesundheitspolitik und Offentlichkeit zu erreichen. Ziel ist es, dass bei den dringend erforder-
lichen gesundheitspolitischen Reformen die Bediirfnisse bipolarer Patienten und ihrer Angehorigen nicht
auf der Strecke bleiben. Zudem soll es den Boden fiir eine neue Forschungskultur zu dieser Erkrankung be-
reiten, die langfristig den Betroffenen und dem Forschungsstandort Deutschland zugute kommen wird. 14
anerkannte wissenschaftliche Expertengruppen in Deutschland haben den heutigen Stand des Wissens {iber
die Erkrankung erfasst und zeigen auf, was zu tun ist.

Im einzelnen enthalt das WeiBbuch folgende Module:

Epidemiologie - Morphologie - Neurofunktionale Grundlagen - Genetik - Diagnostik - Therapie akuter Epi-
soden - Phasenprophylaxe - Prognose - Psychoedukation und Psychotherapie - Neuropsychologie - Forensik -
Kinder- und Jugendpsychiatrie - Kosten - Selbsthilfe.

Das Weilbuch beschreibt den Status Quo und gibt Empfehlungen zur Verbesserung der Diagnostik, Thera-
pie, Patientenversorgung und Selbsthilfe. Die Erhebung und Bearbeitung wurden von den Autoren und der
DGBS unabhangig und honorarfrei durchgefiihrt. Die Recherchen fir das Modul , Kosten” sowie den Druck
der beiden Weillbuchausgaben hat freundlicherweise die gemeinnitzige Hertie-Stiftung unterstiitzt.

Das vorliegende WeiRbuch stellt nicht einen Abschluss der Arbeiten, sondern einen ersten Meilenstein
dar, der von nun an in regelmiaBigen Abstanden aktualisiert und der Situation angepasst werden wird.

Neueste Forschungserkenntnisse zeigen, dass bis zu 8 % aller Menschen von einer Bipolaren Stérung
(manisch-depressive Erkrankung) im engeren Sinne (ICD-10 oder DSM-IV-Klassifikation) betroffen sind. Eine
neue epidemiologische Studie aus der Schweiz (Ziiricher Kohortenstudie,[2]) ermittelte sogar eine Lebens-
zeit-Pravalenz von bis zu 12 % fir das sogenannte bipolare Spektrum. Der WHO-Report 2002 [10] weist
darauf hin, dass weltweit eine dramatische Zunahme dieses Leidens zu verzeichnen ist und Bipolare St6-
rungen zu den zehn Krankheitsbildern gehoren, die weltweit am haufigsten zu andauernder Behinderung
fihren.

DGBS Aufbruch 2003 Handout © DGBS 2003
DGBS Postfach 16 02 25 01288 Dresden 0700 333 444 54 (12 Ct/Min) E-Mail: info@dgbs.de www.dgbs.de

3



’ * DGBS

Deutsche Gesellschaft fiir
4 Bipolare Stérungen e.V.

Mindestens jeder 4. Patient unternimmt einen Suizidversuch, 20 % versterben an Suizid [8]. Doch auch in
anderen Bereichen der Gesundheit sind bipolar Erkrankte erhohten Risiken ausgesetzt: So ist das Risiko
kardiovaskularer Erkrankungen um den Faktor 2,1 und das Risiko von Krebserkrankungen um den Faktor 1,4
erhoht [1]. Zusatzlich leiden bipolare Patienten in erhohtem MaRe unter anderen psychischen Erkrankun-
gen. Am Beispiel der Minchener Patienten der ,Stanley Foundation Bipolar Ambulanz” lasst sich dokumen-
tieren, dass 35 % der Betroffenen mindestens eine weitere schwere psychische Erkrankung aufweisen bzw.
friiher aufwiesen (so genannte Achse I-Komorbiditat), in erster Linie Sucht- und Angsterkrankungen [3].

03: Die Dimension Bipolarer Storungen (Dr. A. Berghofer)

Der Informationsstand iiber bipolare Erkrankungen ist bei Arzten, Patienten, Angehdérigen und in der Offent-
lichkeit nicht befriedigend. Informationsdefizite betreffen die Epidemiologie, die Diagnostik, die Therapie
und sozialmedizinische Fragen gleichermaRen. Falsche Vorstellungen Uber die tatsachliche Haufigkeit bipo-
larer Erkrankungen (Lebenszeitpravalenz 12%!) haben zu Fehlbewertungen dieses Krankheitsbildes in der
Medizin gefiihrt. Ausbildungs-, Weiterbildungs- und Fortbildungsdefizite sowie Forschungsdefizite sind die
Folge. Die Diagnose bipolarer Erkrankungen muss ausschlieflich mit klinischen Mitteln gestellt werden. Oft
ist eine Sicherung der klinischen Diagnose erst durch den Krankheitsverlauf moglich (Zeitverlust). Es fehlen
untersucherunabhangige objektive AulRenkriterien zur Verifizierung der Diagnose.

04: Warum werden Bipolare Stérungen unterdiagnostiziert? (Prof. Dr. P. Braunig)

Dem steht eine unzureichende und an den Bediirfnissen der Betroffenen vorbeigehende Versorgungssitua-
tion gegeniber. Man schatzt, dass weniger als die Hélfte der bipolar Erkrankten aufgrund ihrer Beschwer-
den je einen Arzt aufsuchen und weniger als 10 % jemals Kontakt zu einem Nervenarzt haben [12]. Im
Vergleich zu anderen Erkrankungen haben die Patienten immer noch ein deutlich erhdhtes Risiko, fehl-
diagnostiziert zu werden [5]. Das groRe Spektrum an Symptomen erschwert die klinische Diagnose.
Schatzungsweise wird bei weniger als 5 % der Betroffenen je die korrekte Diagnose gestellt und bei noch
weniger die richtige Behandlung eingeleitet. Bei denjenigen, die letztlich korrekt als bipolar diagnostiziert
wurden, sind im Schnitt acht bis zehn Jahre zwischen erster Krankheitsepisode und korrekter Diagnose
vergangen [4,9,11].

Aufklidrung, Informationen fiir Laien und Fachleute sowie die Weiterbildung von Arzten und Therapeuten
aller Fachrichtungen ist daher eines der vorrangigen Ziele der DGBS.

20 % der bipolaren Erkrankungen manifestieren sich vor dem 20. Lebensjahr mit einer ausgesprochen aty-
pischen Symptomatik. Friihsymptome in der Adoleszenz oder im jungen Erwachsenenalter werden haufig
als altersspezifische Verhaltensauffilligkeit oder -stérung angesehen (Pubertatskrise, ADHS, drogenbedingte
psychische Stérung). Frithe diagnostische Fehlbewertungen fiihren zu langjahrigen Diagnoseverzégerungen.
Das dominante klinische Erscheinungsbild bipolarer Erkrankungen ist die Depression. 60 bis 80 % der Bipo-
laren Stérungen beginnen mit einer depressiven Episode. Bei mindestens 50 % der rezidivierenden Depres-
sionen zeigt sich erst nach Jahren durch Auftreten einer Manie oder Hypomanie der bipolare Charakter des
Krankheitsbildes.
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Mehr als 50 % der bipolar erkrankten Menschen leiden an einer komorbiden Angst- oder Suchterkrankung.
Diese komorbiden Storungen stehen im Intervall zwischen den akuten bipolaren Krankheitsepisoden oft im
Vordergrund und fiihren auch in akuten Episoden zu diagnostischen Fehlbewertungen. Neben den genann-
ten sehr haufigen komorbiden Erkrankungen kommen weitere vor, z.B. Essstérungen oder Zwangserkran-
kungen, die ihrerseits zu differentialdiagnostischen Problemen fiihren kénnen. Schwere bipolare Krankheits-
episoden gehen in 30 bis 50 % voriibergehend mit psychotischen Merkmalen einher. Entsprechend haufig
sind die Fehldiagnosen ,,Psychose" oder Schizophrenie. Dieses differentialdiagnostische Problem betrifft vor
allem die Manie und manisch-depressive Mischzustdande. Leichte bipolare Erkrankungen und subsyndro-
male Storungsbilder werden extrem selten diagnostiziert. Die Verkennung dieser Gesundheitsstérungen als
personlichkeits-, verhaltens- oder sozialpathologische Erscheinung fihrt nicht nur zu Stigmatisierung,
sondern vor allem zu einer Problemverschiebung heraus aus der Medizin. Bipolare Erkrankungen haben
viele Gesichter. Das weite Spektrum der Symptome erschwert die Diagnose. Schatzungsweise wird bei etwa
5 % der Betroffenen je die richtige Diagnose gestellt. Nicht, fehl- und zu spat diagnostizierten Patienten
bleiben stérungsspezifische Therapien langzeitig oder dauerhaft vorenthalten, was zu einer dramatischen
Verschlechterung der Krankheitsprognose fiihrt.

Es ist dringend erforderlich, die Voraussetzungen zur Erkennung der Erkrankung zu verbessern.

SGB V, § 27, Abs. 1 Satz 3 : Bei der Krankenbehandlung ist den besonderen Bediirfnissen psychisch Kranker
Rechnung zu tragen, insbesondere bei der Versorgung mit Heilmitteln und bei der medizinischen Rehabili-
tation. Dieser Auftrag des Sozialgesetzbuches wird nach Auffassung der DGBS in zwei wesentlichen Punkten
zurzeit durch die gesetzlichen Krankenkassen nicht wahrgenommen:

1. Budgets fiur arztliche Behandlung, die Einschrankung medikamentéser Behandlung und weitere
SparmaRnahmen haben in der letzten Zeit zu erheblichen Einschrankungen flr schwer chronisch
psychisch Kranke gefiihrt. Insbesondere arztlich-psychotherapeutisch ausgerichtete Therapie wird
nur quasi ,Gesunden" zuteil, da attraktive Psychotherapie-Ziffern nur bei mindestens 90 % psycho-
therapeutischer Ausrichtung der Nervenarzt-Praxis abgerechnet werden kénnen. Psychisch schwer
kranke Menschen, und darunter eine Vielzahl bipolar Erkrankter, brauchen aber beides: Medika-
mentdse Therapie und supportive Gesprache aus einer Hand, namlich durch einen qualifizierten
Psychiater. Der von § 72(2) des 5. Buches des SGB vorgeschriebenen ,, angemessenen Verglitung"
wird hier in keiner Weise Rechnung getragen. Deshalb engagiert sich die DGBS gemeinsam mit Ver-
banden der Angehdrigen und Betroffenen gegen die erhebliche Beschrankung der psychothera-
peutischen Behandlung fiir psychisch schwer Kranke.

2. Die Restriktionen des ,Off Label - Use" trifft Patienten mit Bipolaren Stérungen in ganz besonderem
Ausmal’. Der DGBS-Vorstand sowie die Arbeitsgruppen ,,Gesundheitspolitik" und ,Therapie" haben
daher ihre MalRnahmen besonders darauf ausgerichtet, diesen Restriktionen entgegenzuwirken. Die
Defizite des Arzneimittelrechts diirfen nicht dazu fiihren, dass den Versicherten unverzichtbare und
erwiesenermaRen wirksame Therapien vorenthalten bleiben. Solange gesetzliche Regelungen feh-
len, die eine Zulassung fiir weitere Anwendungsgebiete erleichtern und gegebenenfalls einen kon-
trollierten ,Off-Label"-Gebrauch ermoglichen, darf deshalb die Leistungspflicht der Krankenkassen
fiir eine Arzneitherapie aulRerhalb der zugelassenen Anwendungsgebiete nicht verneint werden.

DGBS Aufbruch 2003 Handout © DGBS 2003
DGBS Postfach 16 02 25 01288 Dresden 0700 333 444 54 (12 Ct/Min) E-Mail: info@dgbs.de www.dgbs.de

5



1

* DGBS

Deutsche Gesellschaft fiir
Bipolare Storungen e.V.

05: Therapieoptimierung (alle Gesprachsteilnehmer)

Zwar weist das Bundessozialgericht in seinem Urteil einen Weg, aber dass es nun dem einzelnen Patienten
in seiner Not obliegen soll, eine wissenschaftliche Recherche und Bewertung vorzunehmen, Forscher und
Pharmaunternehmen zu suchen und die Konsensbildung in wissenschaftlichen Fachgesellschaften festzu-
stellen, um sodann dies gegeniiber der Krankenkasse begriinden zu missen, ist nicht nur unrealistisch,
sondern auch nicht hinnehmbar.

Zur Verbesserung der Situation bietet die DGBS als kompetenter Partner den Dialog mit allen im Gesund-
heitswesen Verantwortlichen an. Eine rasche, patientenorientierte Regelung dieser Probleme ist unver-
zichtbar.

06: DGBS - Ziele 2003 (Dr. H. Grunze)

1.

Unterstiitzung bei der Schaffung neuer gesetzlicher Voraussetzungen fiir eine individuelle Therapie
bipolarer Patienten - personenzentrierter Ansatz in Akuttherapie, Rezidivprophylaxe und Rehabili-
tation.

Gleichermalen im Vordergrund stehen MaRnahmen, die zum raschen Abbau von Qualitatsdefiziten
in der Diagnostik und Therapie bipolarer Erkrankungen beitragen. Dazu ist die Schaffung von Netz-
werken zu Bipolaren Stérungen auf verschiedenen Ebenen erforderlich:

Versorgung, Fortbildung, Offentlichkeitsarbeit

Entwicklung von Netzwerkstrukturen, die Synergien schaffen, damit eine umfassende Verbesserung
der Situation bipolar Erkrankter und ihrer Angehdrigen erreicht wird. Hierzu waren die ideelle und,
wenn moglich, logistische sowie finanzielle Unterstiitzung durch das BMGS und die Sozialversiche-
rungstrager wiinschenswert. Dies erstreckt sich auch auf eine enge Kooperation fiir die weitere Ak-
tualisierung des ,WeiRbuches Bipolare Storungen in Deutschland” (geplante nachste Auflage 2005).

Forschung

In Zusammenarbeit mit dem Bundesministerium fiir Bildung und Forschung Aufbau eines For-
schungsverbundes, der die Vorerfahrungen analoger Netzwerke (z.B. ,Kompetenznetz Depression®)
aufgreift und erweitert, um sie den Fragestellungen und besonderen Gegebenheiten Bipolarer
Storungen anzupassen. Mit der Einrichtung dieser Netzwerkstrukturen kann Gber die besseren Ver-
kniipfung von Forschung und Versorgungsoptimierung hinaus mittelfristig ein erheblicher Beitrag
zur dringend erforderlichen Kostensenkung im Gesundheitswesen geleistet werden.

Einrichtung einer Beratungsstelle fiir den Aufbau und die Betreuung von Selbsthilfegruppen. Erwei-
terung des Informationsangebotes (iber die Erkrankung fiir die Offentlichkeit, insbesondere auch in
Schulen und Betrieben.

Information & Copyright

Deutsche Gesellschaft fiir Bipolare Storungen e.V. (DGBS)

Postfach 16 02 25, 01288 Dresden, Tel.: 0700 333 444 54, E-Mail: info@dgbs.de, Internet: www.dgbs.de
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