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Deutsches Register
www.Covid19-Rheuma.de
Statusbericht nach 1 Jahr der Pandemie

Mit dem Ausbruch des Severe Acute
Respiratory Syndrome Coronavirus 2
(SARS-CoV-2 bzw. COVID-19) in
Wuhan im Dezember 2019 entwickelte
sich aus einem lokalen Infektionsgesche-
hen binnen 3 Monaten eine Pandemie
[1]. Die Deutsche Gesellschaft für Rheu-
matologie (DGRh) veröffentlichte am
30.03.2020 erste, konsentierte Hand-
lungsempfehlungen für die Betreuung1
mit entzündlich rheumatischen Erkran-
kungen (ERE) im Rahmen der COVID-
19-Pandemie, die sich naturgemäß noch
nicht auf Studien zu Infektionen mit
SARS-CoV-2 stützen konnten [2]. Ba-
sis hierfür waren Daten von bekannten
viralen Infektionen der oberen und
unteren Atemwege, z.B. mit Influenza-
viren oder bekannten Coronaviren, wie
SARS (schweres akutes respiratorisches
Syndrom) oder MERS (Middle East

1 In dieser Arbeit wird aus Gründen der
besseren Lesbarkeit das generische Maskuli-
num verwendet. Weibliche und anderweitige
Geschlechteridentitäten werden dabei aus-
drücklichmitgemeint, soweit es für die Aussage
erforderlich ist.

Respiratory Syndrome), welche mit ei-
ner COVID-19 vergleichbaren initialen
Klinik (Husten, Fieber, Zephalgien und
Myalgien), demselben Übertragungs-
weg (Tröpfcheninfektion) und variabler
Symptomatik, von symptomlos bis zu
kurzen letalen Verläufen, einhergehen.
Im Hinblick auf die immunmodulieren-
de Therapie wurde von einem Pausieren
oder einer Reduktion aus Sorge vor ei-
ner Infektion ausdrücklich abgeraten,
da man – wiederum in Analogie zu
bekannten Infektionen bei ERE – davon
ausging, dass dadurch Krankheitsschü-
be begünstigt werden, die auch das
Risiko für eine SARS-CoV-2-Infektion
erhöhen dürften, spätestens wenn man
zur Behandlung eines Schubes wieder
höhere Glukokortikoiddosen (GC) ein-
setzen müsste [2]. Die Fortsetzung der
immunmodulierenden Therapie setzt
neben einer adäquaten und engmaschi-
gen rheumatologischen Betreuung mit
enger Arzt-Patienten-Kommunikation,
auch eine entsprechendeCompliance der
Patienten voraus. In einer longitudinalen
Befragung von Patienten aus rheuma-
tologischen Ambulanzen und Praxen in

Deutschland über einen Zeitraum von
3 Monaten konnte gezeigt werden, dass
die Mehrheit der Patienten angab, ihre
Therapie gemäß der DGRh-Empfehlung
fortzuführen [3].

Um Erkenntnisse zum adäquaten
Umgang mit der immunmodulatori-
schen Therapie bei Patienten mit ERE
im Kontext der COVID-19-Pandemie
zu gewinnen, sind Registerdaten mit ei-
ner hohen Fallzahl sehr hilfreich. Diese
erlauben, das Risiko für einen schweren

Abkürzungen
COVID-19 Corona Virus Disease 2019

DGRh Deutsche Gesellschaft für
Rheumatologie

GC Glukokortikoide

LEOSS Lean European Open Survey on
SARS-CoV-2 infected patients

RA Rheumatoide Arthritis

SARS-
CoV-2

Severe Acute Respiratory Syn-

drome Coronavirus 2

SpA Spondyloarthritis
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Infobox 1 Zugang zum Register
und zur Impferfassung für
Patienten

Zugang zum Register:
www.covid19-rheuma.de

Zugang zur Impferfassung für Patienten:
https://www.covid19-rheuma.de/patienten-
information-impfung

Zugang zur Papierversion der Impferfassung:
https://www.covid19-rheuma.de/pdf/
fragebogen-impfung-20210413.pdf

Verlauf einer SARS-CoV-2-Infektion
bei Patienten mit verschiedenen ERE
oder unter einer bestimmten Therapie
besser abzuschätzen. Aus diesem Grund
initiierte die DGRh bereits im März
2020 gemeinsam mit der Justus-Liebig-
Universität Gießen ein Online-Register
(www.covid19-rheuma.de), mit dessen
Hilfe nachgewiesene SARS-CoV-2-In-
fektionen (positiver PCR- oder Antikör-
pertest) bei Patienten mit ERE innerhalb
wenigerMinuten erfasst werden können.
Im Register werden u. a. folgende Aspek-
te erfasst: Bundesland, Alter, Geschlecht,
Gewicht, Größe, Impfstatus (Grippe-,
Pneumokokken- und SARS-CoV-2-
Impfung), Komorbiditäten, Krankheits-
aktivitätundTherapiederrheumatischen
Grunderkrankung zum Zeitpunkt der
SARS-CoV-2-Infektion und deren Ver-

Tab. 1 Patientenverteilung nach den Bundesländern (Stand: 21.03.2021)
DGRh COVID-19-
Register

COVID-19-Fälle in der Allgemeinbevölke-
rung (laut Robert Koch-Institut)

Bayern 412 (21%) 472.427 (18%)

Nordrhein-Westfalen 262 (13%) 577.480 (22%)

Hessen 241 (12%) 205.734 (8%)

Baden-Württemberg 239 (12%) 343.165 (13%)

Berlin 215 (11%) 138.205 (5%)

Sachsen 148 (7%) 209.156 (8%)

Brandenburg 116 (6%) 82.945 (3%)

Rheinland-Pfalz 82 (4%) 109.639 (4%)

Hamburg 71 (4%) 56.992 (2%)

Niedersachsen 69 (3%) 183.678 (7%)

Saarland 66 (3%) 30.668 (1%)

Schleswig-Holstein 39 (2%) 46.969 (2%)

Sachsen-Anhalt 18 (<1%) 67.601 (3%)

Thüringen 18 (<1%) 87.286 (3%)

Mecklenburg-Vorpommern 7 (<1%) 27.936 (1%)

Bremen 2 (<1%) 19.635 (1%)

Gesamt 2005 2.659.516

lauf. Dieses bundesdeutscheRegister soll
auch dazu dienen, den Verlauf oder den
Ausgang von COVID-19 bei Patienten
mit ERE in Deutschland mit anderen
Ländern vergleichen zu können, die
sich z.B. im Hinblick auf die medizi-
nische Versorgung und das jeweilige
Gesundheitssystem unterscheiden [4].

Vernetzung des COVID-19-
Rheuma Registers

Bereits bei der Konzeption des
COVID19-Rheuma.de Registers wur-
de darauf geachtet, Inhalte und Daten-
bankstruktur so zu gestalten, dass die
Daten auch mit anderen nationalen und
internationalen Registern vergleichend
ausgewertet werden können. Die Daten
des deutschen Registers können so auch
in das europäische Register (EULAR-
COVID-19-Registry) sowie in das in-
ternationale Register (COVID-19-Glo-
bal Rheumatology Alliance) übertragen
werden, sodass keine Doppeleingabe der
deutschen Patienten in die internationa-
len Register nötig ist. Aus dieser Zusam-
menarbeit resultierte bereits eineweitere,
wichtige Publikation zu Faktoren, die
mit einer verstärkten Hospitalisierung
bei COVID-19 und ERE assoziiert sind
[5]. Neben der Verbindung zu den an-
deren rheumatologischen COVID-19-

Registern wurde eine Kooperation zwi-
schen dem DGRh-Register und dem
Lean European Open Survey on SARS-
CoV-2 infected patients(LEOSS)-Re-
gister aufgebaut, welches SARS-CoV-2-
Infektionen insgesamt europaweit erfasst
[6]. Auf dieser Kooperation basierend,
ist aktuell eine Analyse des Verlaufes
einer SARS-CoV-2-Infektion bei rheu-
matologischen Patienten im Vergleich
zu Patienten ohne ERE oder anderen
Autoimmun-/Tumorerkrankungen ge-
plant.

Analysen aus dem COVID-19-
Rheuma Register im ersten Jahr
der Pandemie

Im Rahmen der ersten Publikation zum
COVID-19-Register erfolgten die Be-
schreibung des Aufbaus des DGRh-
Registers sowie eine erste Analyse der
AkzeptanzundRekrutierungnacheinem
Dokumentationszeitraum von 4Wochen
[7]. In diesem Zeitraum, welcher v. a. die
erste Welle der COVID-19-Pandemie in
Deutschland umfasste, wurden 104 Pa-
tienten erfolgreich dokumentiert, und
der Einsatz von GC kristallisierte sich
als ein erster möglicher Risikofaktor für
eine Hospitalisierung im Rahmen von
COVID-19 heraus [7].
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In der Folgepublikation mit zum da-
maligen Zeitpunkt 468 erfassten Patien-
ten konnten Risikofaktoren hinsichtlich
einer Hospitalisierung bei einer SARS-
CoV-2-Infektion sehr viel genauer ana-
lysiert werden [8]. Hierbei wurden Pati-
entenalter, kardiovaskuläre Komorbidi-
täten, chronisch interstitielle Lungener-
krankungen bzw. chronisch obstrukti-
ve Lungenerkrankungen und der Einsatz
von GC als unabhängige Faktoren für
die Notwendigkeit einer stationären Be-
handlung von COVID-19 bei Patienten
mit ERE identifiziert. Besonders hervor-
zuheben war, dass auch die Krankheits-
aktivität der ERE als ein unabhängiger
Prädiktor für eineHospitalisierung iden-
tifiziert werden konnte [8]. Dies zeigte
sich auch in derAnalyse der globalenRe-
gisterdaten, bei der eine erhöhte Krank-
heitsaktivität signifikant assoziiert war
mit COVID-19-bedingterMortalität [9].
Hierdurch ließ sich die Empfehlung der
DGRh, bestätigen, dass eine adäquat im-
munmodulatorisch therapierte ERE ein
geringeres Risiko für eine Hospitalisie-
rungbzw. einenschwerenKrankheitsver-
lauf bei einer SARS-CoV-2-Infektion ha-
ben dürfte [8, 9]. Eine rasch zunehmen-
de Zahl von Publikationen zu COVID-
19 generell und speziell bei Patientenmit
ERE, hier insbesondere auch aus den Re-
gistern,war für dieDGRhdann auchAn-
lass, die ersten Handlungsempfehlungen
nach systematischer Literaturrecherche
bereits Mitte 2020 zu aktualisieren [10].

Aktueller Stand des Registers

Aktuell sind im Register 2005 Patien-
ten erfasst (Stand: 21.03.2021). Mehr-
heitlich stammen die eingeschlossenen
Patienten aus den Bundesländern Bay-
ern, Baden-Württemberg, Nordrhein-
Westfalen und Hessen. Diejenigen Bun-
desländer, die in der Allgemeinbevöl-
kerung höhere Zahlen von SARS-CoV-
2-Infektionen aufweisen, sind im rheu-
matologischen Register ebenfalls stärker
vertreten (. Tab. 1). Das mittlere Al-
ter der 1348 Frauen, 655 Männer und
2 diversgeschlechtliche Personen be-
trägt 65 Jahre (Range 19 bis 96 Jahre).
Die Haupterkrankungsbilder stellen die
rheumatoide Arthritis (RA, 46%), die
Spondyloarthritiden (SpA, 27%) ein-
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Deutsches Register www.Covid19-Rheuma.de. Statusbericht nach
1 Jahr der Pandemie

Zusammenfassung
Durch das COVID-19-Register (www.covid19-
rheuma.de) der Deutschen Gesellschaft
für Rheumatologie erfolgte erstmalig die
Erfassung und systematische Evaluation
einer viralen Infektion bei Patienten mit
entzündlich rheumatischen Erkrankungen
(ERE). Hierdurch war und ist eine schnelle
Generierung von wissenschaftlichenDaten
möglich, welche helfen, die Betreuung von
Patientenmit ERE im Rahmen der Pandemie
zu verbessern. Neben der Bestätigung allge-
meiner Risikofaktoren – auch für Patientenmit
ERE – wie Patientenalter und Komorbiditäten
(z. B. kardiovaskuläre, chronische Lungen-
und Nierenerkrankungen) konnten die
Einnahme von Glukokortikoiden und die
Krankheitsaktivität der rheumatischen
Erkrankung als krankheitsspezifische
Risikofaktoren für die Notwendigkeit einer
stationären Behandlung wegen COVID-19

identifiziert werden. Auswertungen der
kontinuierlich wachsenden Kohorte von
Patientenmit entzündlich rheumatischen
Erkrankungen und einer COVID-19-Infektion
erlauben, Handlungsempfehlungen für die
Betreuung der Patienten auf eine bessere
Evidenz zu stützen. Die Kooperation mit
internationalen rheumatologischen Registern
(z. B. europäisches COVID-19-Register für
ERE) ermöglicht Analysen aggregierter
Kohortendaten von Patientenmit entzündlich
rheumatischen Erkrankungen und einer
SARS-CoV-2-Infektion für internationale
Vergleiche und statistisch noch besser
abgesicherte Aussagen.

Schlüsselwörter
Entzündlich-rheumatische Erkrankun-
gen · Immunmodulation · SARS-CoV-2 ·
Glukokortikoide · Risikofaktoren

German registry www.Covid19-Rheuma.de. Status report after 1
year of the pandemic

Abstract
The COVID-19 registry (www.covid19-
rheuma.de) of the German Society of
Rheumatology was the first registry for the
acquisition and systemic evaluation of viral
infections in patients with inflammatory
rheumatic diseases (IRD). This has enabled
rapid generation of scientific data that
will help to improve the care of patients
with IRD in the context of the pandemic. In
addition to confirming general risk factors,
such as patient age and comorbidities (e.g.
cardiovascular, chronic lung and kidney
diseases), the use of glucocorticoids and the
disease activity of the rheumatic disease could
be identified as disease-specific independent
risk factors for the need of hospitalization due

to COVID-19. Evaluations of the continuously
growing cohort of patients with IRD and
COVID-19 enable recommendations for
patient care to be based on better evidence.
Cooperation with international rheumatology
registries (e.g. European COVID-19 registry
for IRD) enables analyses of aggregated
cohorts of patients with IRD and COVID-19
for international comparisons and statistically
even more reliable statements.

Keywords
Inflammatory rheumatic diseases · Immuno-
modulation · SARS-CoV-2 · Glucocorticoids ·
Risk factors

schließlich der Psoriasisarthritis und
die Kollagenosen (12%) dar. Des Wei-
teren weisen 3% der eingeschlossenen
Patienten eine ANCA(antineutrophile
zytoplasmatische Antikörper)-assoziier-
te Vaskulitis auf (. Abb. 1). Mehrheitlich
wurden die Patienten mit Methotrexat
therapiert, gefolgt von GC und TNF-
Inhibitoren (. Abb. 2). Positiv zu ver-

merken ist, dass aktuell 1630 Patienten
bereits genesen sind, allerdings wurden
auch 78 letale Verläufe gemeldet, die
mehrheitlich in der zweiten Welle der
Pandemie erfasst wurden (. Abb. 3).
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Aktuelle Publikationen und
weitere Projekte

Zur Frage, inwieweit sich der Verlauf
einer SARS-CoV-2-Infektion bei ver-
schiedenen rheumatologischen Diagno-
sen unterscheidet, erfolgte in der aktu-
ellsten Publikation aus demRegister eine
erste Analyse der beiden größten Krank-
heitsgruppen: rheumatoide Arthritis
(RA) und Spondyloarthritis (SpA) [11].
Hierbei wies die Gruppe der SpA eine

niedrigere Hospitalisierungsrate (16%
vs. 30%) auf. Dies könnte durch den
geringeren Einsatz von GC bedingt sein,
welche lediglich 13% der SpA-Patienten
erhielten gegenüber 40% der RA-Patien-
ten. Bezüglich der letalen Verläufe zeigte
sich aber kein signifikanter Unterschied
[11].

Flankierend wurde zu dem deutschen
COVID-19-RegistereineOnline-Umfra-
ge zu Auswirkungen der Corona-Pande-
mie auf Rheumapatientinnen und -pati-

enten aufgesetzt, welche prospektiv über
1 Jahr versucht, die rheumatologische
Versorgung und den Umgang der Pa-
tienten mit den Problemen, welche die
Pandemie für diese mit sich bringt, zu
erfassen. Zwischen April und Juli 2020
hatten sich insgesamt 695 Patienten ein-
geschrieben, sodassdiesesProjekt imAu-
gust 2021 ausgewertet werden kann.

DesWeiteren erfolgte im Februar und
März2021 eineUmfrageunterdeutschen
Rheumatologen, um deren Einstellung
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zur Corona-Impfung und zu dem Um-
gangmitFragen ihrerPatientenzur Impf-
problematik zu analysieren. Die Antwor-
ten von insgesamt 214 Ärztinnen und
Ärzten werden derzeit ausgewertet.

Im Rahmen der aktuellen Aktivität
derAd-hoc-KommissionCOVID-19 der
DGRh erfolgt eine Erfassung von Co-
rona-Impfungen bei Patienten mit ERE
in einem separaten Impfregister. Darin
werden Patienten mit ERE gebeten, Fra-
gen zuVerträglichkeit, Sicherheit undEf-
fektivität der COVID-19-Vakzinierung
über einen Zeitraum von 12 Monaten
inmehrfachen kurzenOnline-Befragun-
gen zu beantworten. Dieses Impfregis-
ter wurde Anfang Februar 2021 gestartet
und umfasst bislang bereits 106 Patien-
ten (Stand: 21.03.2021). Für Patienten,
die nicht selbst an der Online-Impfer-
fassung teilnehmen können, besteht die
Möglichkeit einer papierbasierten Erhe-
bung (Download des Formulars unter
www.covid19-rheuma.de, . Infobox 1).
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