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Aufbau und Aufgaben der
regionalen kooperativen
Rheumazentren

Im Rahmen des Modellprogramms zur
besseren Versorgung chronisch Kranker
forderte das Bundesgesundheitsminis-
terium (BMG) von 1992 bis 1998 den
Aufbau sog. regionaler Rheumazen-
tren (rRZ) in zunichst 21 definierten
Modellregionen der Bundesrepublik
[1]. Ziel dieser Fordermafinahme war
der Aufbau einer qualifizierten Ver-
sorgungsstruktur fiir Rheumapatienten
durch Verbesserung der Koordination
und interdisziplindren Zusammenarbeit
aller an der Betreuung von Rheuma-
kranken Beteiligten. Hierzu hatten sich
regional, um eine universitire Rheu-
matologie gruppiert, rheumatologische
Krankenhausabteilungen und Fachpra-
xen zusammengeschlossen und ein
rheumatologisches ~ Versorgungsnetz-
werk aufgebaut. Nach Ablauf der BMG-
Forderung konnten die Aktivtiten der
rRZ zumindest teilweise im Rahmen
der Forderung der Kompetenznetze in
der Medizin des Bundesministeriums
fur Bildung und Forschung fortgefiihrt
werden [2], und es ging aus dem Mo-
dellverbund der inzwischen 25 BMG-
geférderten regionalen Rheumazen-
tren dann die Arbeitsgemeinschaft Re-
gionaler Kooperativer Rheumazentren
(AGRZ) in der Deutschen Gesellschaft
fir Rheumatologie (DGRh) hervor. Ne-
ben Zusammenschliissen benachbarter
rRZ zu grofleren Einheiten (wie z.B.
westliches Ruhrgebiet und Diisseldorf
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zum RZ Rhein-Ruhr) fanden im Laufe
der Jahre neben Auflosungen einzelner
rRZ auch Neugriindungen nach diesem
Modell statt, sodass in der AGRZ derzeit
29 rRZ vertreten sind (siche @Tab. 1).

» In der AGRZ sind derzeit
bundesweit 29 rRZ vertreten

Aufgaben der rRZ waren eine Verbesse-
rung der interdisziplindren Zusammen-
arbeit, die Forderung koordinierter Fort-
und Weiterbildungsangebote, die besse-
re Verzahnung der ambulanten und sta-
tiondren Behandlung von Rheumapati-
enten, die Erarbeitung geeigneter Mittel
der Qualititssicherung, modellhafte Er-
probungen konkreter Versorgungsmaf3-
nahmen und die gesundheitliche Aufkla-
rung der Betroffenen. Nachdem zunichst
vom BMG v. a. die interdisziplinire Zu-
sammenarbeit mit der orthopadischen
Rheumatologie und der Rehabilitations-
medizin geférdert wurde, gewann dann
die Integration der Kinderrheumatolo-
gie zunehmend Bedeutung in der AGRZ.
Im Laufe der Jahre haben einzelne rRZ
spezifische, den regionalen Bedirfnis-
sen angepasste Strukturen und besondere
Aktivititen entwickelt, von denen einige
dann auch von anderen rRZ iibernom-
men wurden [3].

Kerndokumentation als
zentrales Instrument der
Qualitdtssicherung

Wichtigstes zentrales Instrument der
Qualitdtssicherung waren der Aufbau
und die Pflege einer bundeseinheitli-
chen Dokumentation von Rheumapati-
enten, der sog. ,,Kerndokumentation’, die
1992/93 gemeinsam mit dem Programm-
bereich Epidemiologie des Deutschen
Rheumaforschungszentrums (DRFZ) in
Berlin entwickelt wurde und bis heute
dort zentral koordiniert wird [4]. Hier-
durch wurden in mehr als 25 Jahren
soziodemografische, epidemiologische
und medizinische Daten von inzwischen
ca. 300.000 Patienten mit entziindlich
rheumatischen Erkrankungen zusam-
mengetragen, die eine genaue Analyse
der rheumatologischen Krankheits- und
Versorgungssituation und auch Lings-
schnittanalysen erlauben. Viele Kon-
gressbeitrage und international beachtete
Publikationen gingen hieraus hervor [5].
Die epidemiologische Aufarbeitung der
Kerndokumentation durch das DRFZ
half auch, die rheumatologische Versor-
gungssituation in Deutschland besser
beurteilen zu konnen [6].

Projektgruppen als , Keimzen-
tren” der Versorgungsaufgaben

In Projektgruppen (PG) der AGRZ wur-
den verschiedene versorgungsrelevante
Gebiete bearbeitet. Die urspriingliche
PG ,Diagnose und Therapierichtlini-
en” hatte einheitliche Empfehlungen zur
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Tab.1 Liste der 29 regionalen, kooperativen Rheumazentren (Stand 2020)

DGRh-Rheumazentrum Aachen/Koln/
Bonn

DGRh-Rheumazentrum Berline.V.

DGRh-Rheumazentrum Bremen

DGRh-Rheumazentrum Dresden/
Chemnitz

DGRh-Rheumazentrum Erlangen e. V.
DGRh-Rheumazentrum Freiburg
Rheumazentrum Gottingen e. V.
Rheumazentrum Greifswald e.V.
DGRh-Rheumazentrum Halle
Rheumazentrum Hamburg
DGRh-Rheumazentrum Heidelberg
DGRh-Rheumazentrum Hessen
Rheumazentrum Jenae.V.
DGRh-Rheumazentrum Leipzige.V.

Rheumazentrum Magdeburg-Vogelsang -
e.V.

DGRh-Rheumazentrum Miinchen e.V.

Kooperatives DGRh-Rheumazentrum Miinsterland
e.V.

DGRh-Rheumazentrum Niedersachsen e.V.
DGRh-Rheumazentrum Nord

DGRh-Rheumazentrum Nord-Brandenburg
Rheumazentrum Ostwestfalen-Lippe
Rheumazentrum Regensburg/Bad Abbach
DGRh-Rheumazentrum Mainz/Bad Kreuznach
DGRh-Rheumazentrum Rhein-Main
DGRh-Rheumazentrum Rhein-Ruhr e. V.
Rheumazentrum Rostock
DGRh-Rheumazentrum Saarland
DGRh-Rheumazentrum Wiirttemberg
DGRh-Rheumazentrum Wiirzburg

Tab.2 Themen der AGRZ(Arbeitsgemeinschaft Regionaler Kooperativer Rheumazentren)-

Sessions auf den Jahrestagungen der DGRh (Deutsche Gesellschaft fiir Rheumatologie) von 2013

bis 2019

Impfungen 2019
Familienplanung und Schwangerschaft (inklusive Osteoporose) 2019
Friharthritis-Sprechstunden — Was bringen sie wirklich? 2019
Rheuma von der Wiege bis ins Alter — Was sagen uns Registerdaten? 2018

Versorgungsnotstand in der Rheumatologie: Welches Vorscreening ist geeignet als 2018

Modell fiir die Zukunft?

Interdisziplinare Versorgungsmodelle 2017
Das Vaskulitis-Zentrum Siid stellt sich vor 2017
Treibsand oder Briicke? Starken und Schwachen von Routinedaten fiir die Versor- 2016
gung Rheumakranker

Friiharthritis-Sprechstunde: Bewdhrtes Konzept oder Etikettenschwindel? 2016
Das RZ Bremen stellt sich vor 2015
Das Rheumazentrum Rhein-Ruhr stellt sich vor 2014
Rheuma und Arbeit 2014
Der Rheumapatient und seine Komorbiditaten 2013
Neue Therapieempfehlungen der DGRh 2013

Therapietiberwachung mit rheumatolo-
gischen Medikamenten verfasst und erste
»~Empfehlungen zu einer Stufentherapie”
verschiedener entziindlich rheumati-
scher Erkrankungen entwickelt. Hieraus
sind dann die ,Therapietiberwachungs-
blatter der DGRh entstanden, die bis
heute zu neuen Medikamenten zeitnah
erstellt und zu etablierten stindig ak-
tualisiert werden. Auf der Website der
DGRh sind derzeit Informationsblat-
ter zur Therapieiiberwachung fiir Arzte
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(insbesondere Hausirzte) und fir Pati-
enten zu 30 verschiedenen Substanzen
abrufbar [7]. Die Empfehlungen zur
Stufentherapie fanden Eingang in die
»Loseblattsammlung zur Qualitatssiche-
rung in der Rheumatologie, im Grunde
dem Vorldufer inzwischen vieler Leitli-
nien der DGRh [8].

Moglichkeiten neuer Fortbildungs-
konzepte wurden in der PG ,,Aus-, Fort-
und Weiterbildung® ausgearbeitet und
die Bedeutung der Rehabilitation in

der Rheumatologie in der PG ,,Physi-
kalische Medizin und Reha“ [1]. Diese
Arbeiten fanden Eingang in verschiede-
ne Empfehlungen und Kommissionen
der DGRh.

In der PG ,Dokumentation und
EDV® wurden - gemeinsam mit dem
Programmbereich Epidemiologie des
DRFZ - nicht nur die Inhalte der bun-
desweiten Kerndokumentation stetig
angepasst, sondern insbesondere auch
die EDV-technische Umsetzung der
Kerndokumentation in verschiedene
Dokumentationssysteme (u. A. Rheu-
madoc, Documed.rh) entwickelt, die
seitdem eine deutlich weniger aufwen-
dige Analyse der Daten ermdglicht [9].
Gleichzeitig ging aus dieser PG eine
erste Webprdsenz der rRZ bzw. des
Kompetenznetzes Rheuma in Form des
»RheumaNet“ hervor, und 1997 wurde
die Jahrestagung der DGRh erstmals
datenbankgestiitzt organisiert und die
Moglichkeit geschaffen, Abstracts auch
(1) online einreichen und evaluieren zu
konnen [10]. Seitdem hat die AGRZ auf
den Jahrestagungen der DGRh aktuelle
und innovative Versorgungsthemen fiir
die durch sie zu gestaltenden Sessions
aufgegriffen (B Tab. 2).

Eine weitere Projektgruppe der AGRZ
hat neben einem ersten Workshop zu die-
ser Thematik im Mai 2016 eine bundes-
weite Erhebung verschiedener Modelle
von sog. ,,Frithsprechstunden® in Klini-
ken und Praxen im Jahr 2018 durch-
gefiihrt und deren Etablierung und Ef-
fekte auf Warte- und Untersuchungszei-
ten analysiert und publiziert [11]. Aktuell
wird die Ubertragbarkeit der attraktivs-
ten Modelle in andere rheumatologische
Einrichtungen gepriift.

Des Weiteren wurde aus der AGRZ
gemeinsam mit dem Berufsverband
Deutscher Rheumatologen (BDRh) und
der Deutschen Rheumaliga mit der
»Strukturierten Patienteninformation®
(StruPI) ein ambulantes, interaktives
Schulungsprogramm fiir die rheuma-
toide Arthritis (RA) entwickelt. Ein
Schulungsteam fiir StruPI-RA, beste-
hend aus einem Rheumatologen/einer
Rheumatologin und mindestens einer
rheumatologischen Fachassistenz (RFA),
muss vor Durchfithrung der Schulung
ein ganztigiges Train-the-Trainer-Se-
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minar absolvieren, in dem neben den
Inhalten auch didaktische und lehrpéd-
agogische Techniken und Instrumente
vermittelt werden. Kiirzlich konnte eine
erste Evaluation tiber den erfolgreichen
Einsatz von StruPI-RA berichten [12].

Weitere Aktivitaten der
Arbeitsgemeinschaft
Regionaler Kooperativer
Rheumazentren

Siegel ,DGRh-zertifiziertes
Rheumazentrum”

Seit 2017 vergibt die DGRh Qualititssie-
gel fur diejenigen Rheumazentren, die
strukturierte und zuvor von der Mitglie-
derversammlung der AGRZ konsentierte
Qualititskriterien erfiillen. Diese um-
fassen neben formalen Kriterien wie
Satzung, Definition von Zielen und Auf-
gaben gemaf’ der Geschiftsordnung der
AGRZ, Region von mindestens 1Mio.
Einwohnern, eine zentrale universitire
Einrichtung, mindestens eine Mitglie-
derversammlung pro Jahr auch Qua-
litdtskriterien fiir die Versorgung, wie
z.B. die Existenz von vereinbarten Zielen
fur die rheumatologische Versorgung,
Teilnahme an tibergeordneten Projekten
der Versorgung, volle Weiterbildungs-
befugnis iiber 36 Monate innerhalb des
rRZ, Angebot und Koordination von
Frithdiagnosesprechstunden, Angebot
von Patientenschulung sowie ,last but
not least” zentrumsweite Fortbildungs-
veranstaltungen.

Inzwischen haben 21 der 29 in der
AGRZ zusammengeschlossenen Rheu-
mazentren dieses Siegel erhalten (Beispiel
in @Abb. 1). Ein jahrlicher Titigkeits-/
Rechenschaftsbericht, der online die
Struktur und Aktivititen der rRZ er-
fragt, ist obligatorisch, und alle 3 Jahre
istdas,,DGRh-Siegel“ neuzubeantragen.

Forderung von Koordinations-
stellen

Die AGRZ hat mit Unterstiitzung der
DGRh im Jahr 2018 Mittel fiir die Fi-
nanzierung von bis zu 5 Koordinations-
stellen fiir (zunéchst) 2 Jahre ausgeschrie-
ben. Ziel war es, noch nicht zertifizier-
ten rRZ zu ermoglichen, ihre Strukturen,
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Zusammenfassung

Die regionalen kooperativen Rheumazentren
haben sich in den letzten 25 Jahren deutsch-
landweit als ,Katalysatoren” zur Verbesserung
der rheumatologischen Versorgung auf
vielfdltigen Ebenen etabliert. Sie haben

mit Kampagnen und vielen Aktivitaten die
Sichtbarkeit des Fachgebietes gemeinsam
mit rheumatologischen Biindnispartnern
gefordert und auf wissenschaftlicher Seite
gemeinsam mit dem Deutschen Rheuma-
forschungszentrum zur Verbesserung der
rheumatologischen Versorgungsforschung
in Deutschland beigetragen. Die regionalen
kooperativen Rheumazentren sind in ihrem
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Regionale kooperative Rheumazentren. Vernetzung der
Rheumatologie in Deutschland seit iiber 25 Jahren

Zusammenschluss als Arbeitsgemeinschaft
der Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatolo-
gie inzwischen zu einem wichtigen Partner
im ,Netzwerk Rheumatologie” geworden,
und sie stellen sich auch in Zukunft neuen
Aufgaben zur weiteren Verbesserung

der rheumatologischen Versorgung in
Deutschland.

Schliisselworter

Versorgungsforschung - Kerndokumentation -
Registerstudien - Rheumatologische Versor-
gung - Interdisziplindre Zusammenarbeit

Abstract

Over the last 25 years the regional col-
laborative rheumatology centers have
become established throughout Germany as
“catalysts” for improving rheumatological care
at many different levels. With campaigns and
a multitude of activities they have promoted
the visibility of rheumatology in Germany
together with rheumatological alliance
partners and, on the scientific side, together
with the German Rheumatism Research
Center have contributed to the improvement
of rheumatological care research in Germany.

Regional cooperative rheumatology centers. Networking of
rheumatology in Germany for over 25 years

The regional cooperative rheumatology
centers have become an important partner in
the rheumatology network in their association
as a working group of the German Society for
Rheumatology and they will continue to face
new tasks in the future to further improve
rheumatological care in Germany.

Keywords

Health services research - Core documenta-
tion - Register studies - Rheumatological care -
Interdisciplinary cooperation

Aktivititen und regionale Sichtbarkeit zu
erhohen und so auch dort die Voraus-
setzung dafiir zu schaffen, die Kriterien
fir das DGRh-Qualitétssiegel zu erfiillen.
Finf Rheumazentren haben Mittel fiir
die Schaffung von Koordinationsstellen
erhalten, und 1 Zentrum konnte infolge
dieser Unterstiitzung bereits als DGRh-
Rheumazentrum zertifiziert werden.

Forderprogramm zur Beratung
nach Datenschutz-Grund-
verordnung fiir Webauftritte der
regionalen Rheumazentren

Allen von der DGR zertifizierten Rheu-
mazentren bieten AGRZ und DGRh im
Jahr 2020 die Moglichkeit an, ihren

Webauftritt und ihre Organisations-
strukturen von Datenschutzexperten
auf  DSGVO(Datenschutz-Grundver-
ordnung)-Konformitit tberpriifen und
sich hierzu beraten zu lassen. Es wur-
den hierfir entsprechende Vertrige
mit Datenschutzexperten abgeschlos-
sen, sodass die Kosten fiir die ersten
Beratungsstunden jeweils itbernommen
werden konnen.

Initiative RheumaPreis — Aktiv mit
Rheuma am Arbeitsplatz

Die AGRZ wurde 2009 unter Prof. Mat-
thias Schneider als Sprecher Griindungs-
mitglied der Initiative ,RheumaPreis -
Aktiv mit Rheuma am Arbeitsplatz®. Ei-
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ne unabhingige Jury aus Medizinern,
Experten fiir die berufliche Integration
Erkrankter, Arbeitsmedizinern und Pa-
tientenvertretern bewertet die Einsen-
dungen von Rheumapatienten hinsicht-
lich beispielhafter Losungen im Umgang
mit ihrer Erkrankung im Berufsalltag,
die Anregungen zur Verdnderung beste-
hender Situationen und zu grofler Of-

DGRh Rheumazentrum
Rhein-Ruhr

Zertifiziert von der Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatologie e.V. 2019

Abb. 1 « Siegel
,DGRh zertifizier-
tes Rheumazen-
trum” am Beispiel
des RZ Rhein-Ruhr.
(Mit freundl. Ge-
nehmigung © Deut-
sche Gesellschaft fiir
Rheumatologie, alle
Rechte vorbehalten)

gen sein, und entweder sollen sie selber
bereits Mitglied in der DGRh sein, der
Arbeitsgemeinschaft ,,Junge Rheumato-
logie - rheumadocs angehoren oder ih-
ren Weiterbilder als DGRh-Mitglied und
Mentor angeben kénnen. Die Teilneh-
mer (,Fellows®), jeweils bis zu 20 pro
Nation, und auch die Referenten (,,Se-
niors®), jeweils bis zu 5 pro Nation, der

nagement-Programmes ,Rheumatoide
Arthritis“ des G-BA (Gemeinsamer Bun-
desausschuss) ist der Sprecher der AGRZ
beratender Sachverstindiger. Nicht zu-
letzt haben einzelne rRZ Federfithrung
in den Projekten Rhekiss (rRZ Rhein-
Ruhr mit dem DRFZ) [18] und COVID-
19-Rheuma-Register (rRZ Hessen mit
der DGRh) [19] iibernommen.

Fazit fiir die Praxis

== Die regionalen kooperativen Rheu-
mazentren haben sich in den letzten
25 Jahren deutschlandweit als ,Ka-
talysatoren” zur Verbesserung der
rheumatologischen Versorgung auf
vielfaltigen Ebenen etabliert.

== Sie sind in ihrem Zusammenschluss
als Arbeitsgemeinschaft der Deut-
schen Gesellschaft fiir Rheumato-
logie zu einem wichtigen Partner
im ,Netzwerk Rheumatologie” ge-
worden, und sie stellen sich auch

fenheit geben. Hierbei wird besonderer
Wert gelegt auf das gemeinsame Enga-
gement von Arbeitgebern und Arbeit-
nehmern zum Erhalt von Produktivitat
und Selbststindigkeit am Arbeitsplatz.
Der RheumaPreis wird jahrlich 3 Rheu-
mapatienten gemeinsam mit ihren Ar-
beitgebern fiir ,berufliche Integrations-
losungen mit Vorbildcharakter® verlie-
hen. Diese werden einer gréferen Offent-
lichkeitim Rahmen einer Preisverleihung
bekannt gemacht, um anderen Rheuma-
kranken und ihren Arbeitgebern Mut zu
machen und um Anregungen zu geben
[13].

EU-Summerschool

Aufeine Initiative der italienischen Fach-
gesellschaft fiir Rheumatologie (SIR) in
2014 geht die sog. EU-Summerschool
fiurangehende und junge Rheumatologen
zuriick. Von der DGRh wurde die AGRZ
mit der Umsetzung dieser Veranstaltung
fiir die deutschen Teilnehmer betraut und

meist Anfang Juli tiber 3 Tage stattfin-
denden EU-Summerschool kommen aus
5 europiischen Lindern: Italien, Frank-
reich, Deutschland, Portugal und Spa-
nien. Reise- und Ubernachtungskosten
werden fiir die Teilnehmer dabei aus fi-
nanziellen Beitrigen der 5 rheumato-
logischen Fachgesellschaften tibernom-
men. Dieses interaktiv gestaltete Fortbil-
dungsprogramm soll junge Rheumatolo-
gen in Europa - auflerhalb des grofien
Jahreskongresses der EULAR (European
League Against Rheumatism) - ndher zu-
sammenbringen und hat in den letzten
Jahren sehr viel Anklang gefunden. Lei-
der fiel die fiir Juli 2020 in Mailand ge-
plante EU-Summerschool der Corona-
Pandemie zum Opfer.

Arbeitsgemeinschaft Regionaler
Kooperativer Rheumazentren als
Ansprechpartner flir Belange der
rheumatologischen Versorgung

Im Rahmen ihrer Aufgaben fiir die

in Zukunft neuen Aufgaben zur
weiteren Verbesserung der rheuma-
tologischen Versorgung.
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Forschungsprojekte zur Skle-
rodermie werden gefordert

Die Deutsche Stiftung Sklerodermie
(DSS) und die Edith Busch Stiftung
(EBS) haben sich die Unterstiitzung
von klinischen und experimentellen
Arbeiten zur Erforschung der Patho-
genese, Diagnostik und Therapie der
Sklerodermie zum Ziel gesetzt.

DSS und EBS fordern Vorhaben einzelner
Personen oder auch von Arbeitsgruppen.
Dazu gehoren
== Forschungsvorhaben (z.B.
Anschubfinanzierungen fiir junge
unabhéngige Arbeitsgruppenleiter)
== kurzzeitige Stipendien
== Besuche in anderen Laboratorien und
Klinken
== Austausch von jiingeren
Wissenschaftlern.
Die entsprechenden Antrdge zur Verbesse-
rung des Verstandnisses von Pathogenese,
Diagnostik und Therapie der Skleroder-
mie kdnnen bis zum 28. Februar 2021
gestellt werden.
Diese Antrage diirfen 25.000 Euro nicht
iiberschreiten und sollen sich nach dem
Muster der Deutschen Forschungsgemein-
schaft richten. Sie sollen auf insgesamt
sieben Seiten beschrankt sein. Die Antrage
sollen durch einen kurzen Lebenslauf und
das Literaturverzeichnis der Antragsteller
erganzt werden. Es sollte auch eine Per-
spektive der Weiterforderung des Projekts
durch andere Forderer skizziert werden.
Folgeantrage von laufenden Vorhaben
werden durch die Stiftung in der Regel
nicht unterstitzt.

Die Antrage richten Sie bitte an:
Deutsche Stiftung Sklerodermie und Edith
Busch-Stiftung

z. Hd. Prof. Thomas Krieg
(thomas.krieg@uni-koeln.de)
Translationale Bindegewebsforschung
Medizinische Fakultdt der Universitét zu
Koln

Joseph-Stelzmann-Str. 52, 50931 KdIn

Quelle: Deutsche Stiftung
Sklerodermie und
Edith Busch-Stiftung
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