30 Jahre regionale koope-
rative Rheumazentren -
Erfolgreiche Verbesserung
der rheumatologischen
Versorgung und
Versorgungsforschung

Im Rahmen des Modellprogrammes zur
besseren Versorgung chronisch Kranker
forderte das Bundesgesundheitsminis-
terium (BMG) seit 1992 schwerpunkt-
maRig den Aufbau von Rheumazentren
an 21 Orten der Bundesrepublik. Ziel
war neben dem Aufbau formaler Struk-
turen die Verbesserung der Versor-
gungsqualitdt durch Koordination und
Kooperation vorhandener Einrichtun-
gen.

Einleitung

Die Rheumatologie warin der Bundesrepu-
blik Deutschland viele Jahre ohne Fach-
arztspezialitat und klinisch nurin Kur- und
Rehabilitationskliniken vertreten mit Aus-
nahme ganz weniger Lehrstiihle und for-
schungsaktiver rheumatologischer Abtei-
lungen an Universitdten. Das daraus resul-
tierende Defizit der rheumatologischen
Forschung und wohnortnahen Versorgung
wurde erstmals 1978 durch die Publikation
»Zur Situation der Patienten mit Erkrankun-
gen des rheumatischen Formenkreises in
der Bundesrepublik Deutschland“ 6ffent-
lichkeitswirksam benannt [1]. Dieser Appell
an die Gesundheitspolitik fiihrte zur Aktivi-
tdt einer interparlamentarischen Arbeits-
gruppe unter Leitung von Frau Dr. H. Neu-
meister (spatere Prasidentin der Deutschen
Rheumaliga), unterstiitzt durch eine Grup-
pe von Rheumatologen (G. Bach, K. Bandil-
la, P. Heimstddt, H. Mathies, H. Zeidler), mit
dem Erfolg, dass 1980 der Rheumabericht
der Bundesregierung tiber Manahmen zur
Rheumabekdmpfung veroffentlicht wurde
[2]. Dieser Bericht wurde zur Initialziindung
wichtiger FordermaRBnahmen durch das
Bundesministerium fiir Forschung und
Technologie (BMFT) von 1980 bis 1986, in
dem Projekte geférdert wurden zur Rheu-
mafriiherkennung, Diagnostik, Therapie-
Entwicklung, sowie zur wohnortnahen,
kooperativen und kontinuierlichen Ver-
sorgung von Rheumakranken und Rehabi-
litation [Deutscher Bundestag. Rheumabe-

richt der Bundesregierung liber die erziel-
ten Ergebnisse zur Rheumabekdmpfung.
Drucksache 11/1479, 1987]. Der von der
Deutschen Rheumaliga und Prof. Fritz Schil-
ling 1988 in die Diskussion gebrachte Vor-
schlag von Rheumazentren [3] und der Be-
such vonin den USA erfolgreich etablierten
~Multipurpose Arthritis Centers* [4] anldss-
lich einer gemeinsamen Informationsreise
1989 [5] in die USA von Mitarbeitern der zu-
stdndigen Ministerien, der Projekttrager
und von Rheumatologen fiihrten letztlich
1991 zur Bekanntgabe des Schwerpunktes
,Versorgung Rheumakranker“ im Rahmen
des vom Bundesministerium fiir Gesund-
heit (BMG) initiierten Modellprogrammes
mit dem Ziel der Etablierung von regiona-
len Rheumazentren [6].

Modellphase

Nach Bekanntwerden der Forderabsicht des
BMG erfolgte bereits am 19.08.1991 die
Griindung des Rheumazentrum (RZ) an der
Medizinischen Hochschule (Sprecher Prof.
H. Zeidler) und nach Erhalt des Férderbe-
scheids wurde 01.07.1992 die Koordinie-
rungsstelle des RZ Hannover (Leiter Prof. |.
Wollenhaupt) eingerichtet. Die Forderung
durch das BMG zielte darauf durch zusétz-
liches Personal und Sachmittel interessier-
te Universitatskliniken und ggf. spezialisier-
te Einrichtungen (Rheumakliniken) in den
Stand zu versetzen eine Reihe von Aufga-
ben zur Behebung der Versorgungsdefizite
zu Gbernehmen Infobox 1. Die genannten
Arbeitsbereiche sollten lediglich den gro-
ben Rahmen der mdglichen Aufgabenstel-
lung eines Rheumazentrums beschreiben,
innerhalb dessen die geférderten Einrich-
tungen unterschiedliche Schwerpunkte
setzen und in Abstimmung mit dem BMG
auch zusatzliche Fragestellungen aufgrei-
fen kénnen [7].

Die Foérderung zielte darauf, einige beson-
ders qualifizierte Einrichtungen (Mindestan-
forderungen: Anbindung an eine Universi-
tatsklinik, Beteiligung eines internistischen
und eines orthopddischen Rheumatologen,
Bereithaltung der nétigen diagnostischen
und therapeutischen Einrichtungen, und Ko-
operationsbereitschaft bei den niedergelas-
senen Arzten und beteiligten Kliniken) in den
Stand zu versetzen, bisher vernachldssigte
Bereiche der Versorgung modellhaft aufzu-
arbeiten, damit die Arbeitsergebnisse zu-
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INFOBOX 1

Zielsetzung des Modellprogramm

zur besseren Versorgung chronisch

Kranker, Schwerpunkt Versorgung

Rheumakranker [7]

= Die Versorgung Rheumakranker
innerhalb der Einrichtung zu
verbessern, wobei insbesondere an
die Stérkung der interdisziplindren
Zusammenarbeit gedacht wurde.

= Therapierichtlinien unter
anderem als Mittel der Qualitats-
sicherung zu erarbeiten, hierbei
sollte dem Erfordernis der
kontinuierlichen Langzeitversor-
gung Rechnung getragen werden
und das an der Universitat
vorhandene Wissen mit den
Erfordernissen der ambulanten
Versorgung z.B. in der Praxis des
niedergelassenen Arztes in
Einklang gebracht werden.

= In groBerem Umfang Fortbil-
dungsmaRnahmen fiir Arzte und
nicht drztliches medizinisches
Fachpersonal durchzufiihren und
vor zu strukturieren, wobei
moderne Fortbildungsstrategien
verfolgt werden sollten, z.B.
durch kleinere Seminarveranstal-
tungen, Hospitationen und
Konsiliartatigkeit.

= Initiativ zu wirken im Hinblick auf
eine engere Zusammenarbeit aller
an der stationdren und ambulan-
ten Versorgung Rheumakranker
Beteiligten. Vor dem Hintergrund
derin § 115 SGB V niedergelegten
Zielsetzung, durch die enge
Zusammenarbeit zwischen
Kassendrzten und zugelassenen
Krankenhdusern eine nahtlose
ambulante und stationdre
Behandlung der Versicherten zu
gewahrleisten, sollte modellhaft
erprobt werden, unter welchen
Voraussetzungen dieses Ziel fiir
Rheumakranke umgesetzt werden
kann. Die Bemiihungen kénnten in
fachlichen Empfehlungen fiir den
Abschluss 3-seitiger Vertrage
einmiinden. In diesem Zusammen-
hang kénnte auch das Modell eines
Patientenpasses aufgegriffen
werden.
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kiinftig auch von anderen an der Versorgung
Beteiligten aufgegriffen werden kénnen.
Von 1992 bis 1994 wurde der Aufbau von 21
Rheumazentren geférdert, die zu unter-
schiedlichen Zeitpunkten zwischen dem
1.12.1991 und dem 1.10.1993 ihre Arbeit
aufnahmen und zu deren Evaluation fir
jedes Zentrum Modellregionen abgegrenzt

INFOBOX 2

Ergianzende Projektférderung und

interdisziplinare Forschungsforde-

rung [5]

Projekte der weiterfiihrenden

Férderung durch das BMG

= ,Die Versorgung der Lyme-Arthri-
tis in einem Rheumazentrum:

= Epidemiologie, Diagnostik und
Therapie®, Erlangen

= ,Das Frithstadium der Gonarthro-
se: Differentialdiagnose und
Beobachtung des natiirlichen
Verlaufes (iber 3 Jahre“, Erlangen

= Patientenseminare®, Hannover

= ,Kollagenosesprechstunde®,
Hannover .

= ,Aufbau eines Vaskulitis-Zent-
rums an der Medizinischen
Uni-versitat Libeck und der
Rheumaklinik Bad Bramstedt®,
Liibeck/Bad Bramstedt

Forschungsférderung von Rheuma-

zentren durch das BMFT

= Berlin: Zytokine in der Pathoge-
nese rheumatischer Erkrankun-
gen. Zytokine als Ansatzpunkt fir
Immuntherapien.
5 Teilprojekte

= Erlangen: Fritherfassung und
Atiopathogenese entziindlich-
rheumatischer und degenerativ-
rheumatischer Erkrankungen.
4 Teilprojekte

= Hannover: Pathogenese und
Verlauf reaktiver Arthritiden und
friher undifferenzierter
Arthritiden.
5 Teilprojekte

= Liibeck: Vaskulitiden-Atiologie,
Therapie, Epidemiologie.
7 Teilprojekte

= Saarland: Molekulare
Mechanismen der rheumatischen
Entziindung.
5 Teilprojekte
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wurden [5]. Jedes Rheumazentrum erhielt
Mittel fiir einen drztlichen Koordinator und
eine Halbtagsstelle fiir eine Sekretariats-
kraft, die benotigten Sachmittel zur Finan-
zierung der Koordinierungsaufgaben und ab
1993 die Personal- und Sachkosten fiir die
Durchfiihrung der Kerndokumentation. In
Ergdnzung zum Aufbau der nétigen Struktu-
ren wurden vom BMG weiterfiihrende Pro-
jekte geférdert und nach dem Vorbild der
LMultipurpose Arthritis Centers* interdiszi-
plindre Forschungsprojekte durch das BMFT
finanziert Infobox 2.

Ab Januar 1993 wurde fiir alle Rheumazen-
tren eine einheitliche rheumatologische
Dokumentation (,Kerndokumentation)
der Patienten mit entziindlich-rheumati-
schen Krankheiten zur Erfassung der Qua-
litdt der ambulanten rheumatologischen
Versorgung eingefiihrt, die zentral in der
Arbeitsgruppe Epidemiologie des Deut-
schen Rheumaforschungszentrums in Ber-
lin unter der Leitung von Frau Dr. A. Zink ge-
sammelt und ausgewertet wurde [8]. Die
Kerndokumentation der Regionalen Koope-
rativen Rheumazentren wurde zu einem
wichtigen nationalen Instrument der Ver-
sorgungsforschung und Qualitatssicherung
in der Rheumatologie, die durch ihre Léngs-
schnittanalysen vorhandene Defizite, aber
auch die Verbesserung einer friihzeitigeren,
rheumatologischen Behandlung und deren
Optimierung abbildet [9, 10].

Die gesamte Férderung durch das BMG um-

fasste 3 Phasen:

= Aufbau der 21 regionalen Rheumazen-
tren, des Modellverbundes der
BMG-geférderten Rheumazentren mit
den Zentren Gibergreifend tdtigen
Projektgruppen (Diagnose und
Therapierichtlinien, EDV und Doku-
mentation, Fortbildung und Qualitdts-
sicherung, Rehabilitation) und der
bundeseinheitlichen Kerndokumenta-
tion in den Rheumazentren

= von 1997 bis Ende 1998 Weiterforde-
rung der Geschéftsstelle der Arbeitsge-
meinschaft und der Arbeit der
zentralen Gremien wie Mitgliederver-
sammlungen und Projektgruppen
sowie die Kerndokumentation

= von Anfang 1999 bis August 1999
Forderung beschrankt auf die
bundeseinheitliche Kerndokumenta-
tion in zuletzt 25 Rheumazentren.
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Als wichtiger Schritt zur langfristigen Ver-
ankerung und Verstetigung nach Auslaufen
der Férderung wurde der Modellverbund
BMG-geférderter Rheumazentren 1996 als
Arbeitsgemeinschaft Regionaler Koopera-
tiver Rheumazentren (AGRZ) in die Deut-
schen Gesellschaft fiir Rheumatologie
(DGRh) tberfiihrt.

Weitere Entwicklung

Mit der Griindung des vom Bundesministe-
rium fr Bildung und Forschung (BMBF) von
1999-2006 geférderten Kompetenznetzes
»Entziindlich rheumatische Krankheiten®,
das interdisziplinar Ursachen und verbes-
serten Therapien von entziindlich-rheuma-
tischer Systemerkrankungen erforschte,
gelang es nicht nur eine erfolgreiche rheu-
matologische Forschungsstruktur in
Deutschland zu schaffen, sondern auch die
regionalen Rheumazentren (rRZ) in dieses
Netzwerk nachhaltig einzubinden [11, 12].
Die sechs antragstellenden universitaren
Forschungszentren und rRZ in Berlin, Diis-
seldorf, Erlangen, Freiburg, Hannover und
Libeck/Bad Bramstedt stiitzten sich auf die
Arbeitsgemeinschaft Regionaler Koopera-
tiver Rheumazentren (AGRZ), zu diesem
Zeitpunkt bestehend aus 25 rRZ mit tiber
110 Einrichtungen (Universitdtsabteilun-
gen, rheumatologische Krankenhduser, Re-
habilitationskliniken und niedergelassene
Rheumatologen). Die rRZ Gibernahmen die
Aufgabe der horizontalen und vertikalen
Vernetzung auf regionaler Ebene, Umset-
zung von Leitlinien, Therapieempfehlungen
und Qualitatssicherung, Basis fiir Patien-
tenrekrutierung und multizentrische Studi-
en, Mitwirkung an Aus-, Weiter- und Fort-
bildung sowie die Erstellung der Kerndoku-
mentation [13]. So konnte das Hauptziel
dieser Kooperationen gelingen, dass neue
wissenschaftliche Erkenntnisse noch
schneller als bisher in verbesserte Diagno-
se- und Behandlungsverfahren fiir Patien-
ten umgesetzt wurden und die deutsche
rheumatologische Forschung international
wie nie zuvor sichtbar wurde. Mit dem Ende
der Forderphase wurde das Kompetenznetz
Rheuma eine Arbeitsgemeinschaft inner-
halb der DGRh.

In der AGRZ sind mittlerweile bundesweit
29 rRZ in der rheumatologischen Versor-
gung auf vielfdltigen Ebenen aktiv. Mit
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Kampagnen und vielen Aktivitdten wurde
die Sichtbarkeit des Fachgebietes gemein-
sam mit rheumatologischen Biindnispart-
nern geférdert und tragt gemeinsam mit
dem Deutschen Rheumaforschungszent-
rum in Berlin zur Verbesserung der rheuma-
tologischen Versorgungsforschung in
Deutschland bei [14]. Infobox 3 gibt eine
Ubersicht verschiedener versorgungsrele-
vanter Themen, die von der AGRZ und ihren
Projektgruppen bearbeitet wurden und
werden.

Ausblick

Ungeachtet der erzielten Fortschritte fiihrt
der Mangel an internistischen Rheumato-
logenimmer noch zu einer verzgerten Di-
agnose und Therapie von Patienten mit
entziindlich-rheumatischen Erkrankungen
in Deutschland [15, 16]. Deshalb verfolgt
das durch den Innovationsfonds des Ge-
meinsamen Bundesausschusses ,Neue
Versorgungsformen® geférderte Projekt
»-Rheuma-VOR*“ unter Beteiligung der rRZ
Mainz/Bad Kreuznach, Saarland und Nie-
dersachsen das Ziel drei entziindlich-rheu-
matische Erkrankungen so friih wie moglich
zu erkennen und die Versorgungsqualitdt
durch eine schnelle Einleitung einer geeig-
neten Therapie zu verbessern. Die struktu-
rellen MaBnahmen dafiir sind multidis-
ziplindre Koordinationsstellen und eine
koordinierte Kooperation zwischen Primar-
versorgern, Schwerpunktrheumatologen,
den Kliniken und den jeweiligen rRZ [17].
Ein digitaler Fragebogen zu rheumatischen
Beschwerden, eine App fiir Hausarzte, eine
Sichtungssprechstunde und verschiedene
InformationsmaRnahmen sollen bei Ver-
dacht auf Neuerkrankung an Rheumatoider
Arthritis, Psoriasis-Arthritis oder Spon-
dylarthritis trotz eigentlich langer Warte-
zeiten durch einen strukturierten Ablauf-
plan schnell innerhalb von 2 bis 4 Wochen
einen Termin beim Rheumatologen ermdg-
lichen [18]. Bei erfolgreicher Evaluation der
Studie Rheuma-VOR ist geplant, das Modell
mit Hilfe der geografischen und strukturel-
len Rahmenbedingungen der rRZ auf wei-
tere Bundeslander auszudehnen.

In einem weiteren durch den Innovations-
fonds des Gemeinsamen Bundesausschus-
ses ,Neue Versorgungsformen“ geférder-
ten Projekt entwickelt das rRZ Niedersach-
sen ein Modell fiir die Delegation von
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INFOBOX 3
Ubersicht verschiedener versor-
gungsrelevanter Themen, die von
der AGRZ und ihren Projektgruppen
bearbeitet wurden und werden [14]
= Kerndokumentation als zentrales
Instrument der Qualitdtssicherung
= ,Therapieliberwachungsblatter”
der DGRh
= ,Loseblattsammlung zur
Qualitdtssicherung in der
Rheumatologie“ der DGRh
= EDV-technische Umsetzung der
Kerndokumentation in verschie-
dene Dokumentationssysteme
(u. A. Rheumadoc, Documed.rh)
= Modelle von sog. ,Frithsprech-
stunden® in Kliniken und Praxen
= Strukturierte Patienteninforma-
tion“ als ambulantes, interaktives
Schulungsprogramm fiir die
rheumatoide Arthritis
= Siegel ,,DGRh-zertifiziertes
Rheumazentrum® fiir diejenigen
Rheumazentren, die strukturierte
und zuvor von der Mitgliederver-
sammlung der AGRZ konsentier-
te Qualitatskriterien erfiillen
= Finanzierung von Koordinationsstel-
len mit Unterstiitzung der DGRh
= Forderprogramm zur Beratung
nach Datenschutz-Grundverord-
nung fiir Webauftritte der rRh
= Initiative ,RheumaPreis — Aktiv
mit Rheuma am Arbeitsplatz“
= 2017 im rRZ Leipzig Organisation
EU-Summerschool fiir angehende
und junge Rheumatologen
= Mitwirkung bei
- Erstellung der DGRh-Memo-
randa von 2008 und 2016
- verschiedenen Leitlinien der
DGRh
- Handlungsempfehlungen im
Umgang mit der COVID-19-
Pandemie
- Disease-Management-Pro-
grammes ,,Rheumatoide
Arthritis“ des Gemeinsamer
Bundesausschuss
- COVID-19-Rheuma-Register
- Deutsches Schwangerschafts-
register ,Rhekiss“ (Rheuma
- Kinderwunsch und Schwan-
gerschaft)
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arztlichen Tatigkeiten an medizinische Fa-
changestellte bei chronisch-entziindlichen
Erkrankungen (Gastroenterologie, Rheu-
matologie, Dermatologie) [19], indem
diese eine eigene strukturierte Sprechstun-
de durchfiihren und dadurch mehr drztliche
Tatigkeiten zur Verlaufskontrolle an medi-
zinische Fachangestellte delegiert werden
konnten.

FAZIT

= Durch die Férderung von BMFT und
BMG gelang der erfolgreiche
Aufbau der regionalen kooperati-
ven Rheumazentren, des Modell-
verbundes der BMG-geférderten
Rheumazentren mit den Zentren
tibergreifend tatigen Projektgrup-
pen und eine bundeseinheitliche
Kerndokumentation in den
Rheumazentren

= Als wichtiger Schritt zur langfristi-
gen Verankerung und Verstetigung
nach Auslaufen der Férderung
wurde der Modellverbund BMG-ge-
forderter Rheumazentren als
Arbeitsgemeinschaft Regionaler
Kooperativer Rheumazentren in die
Deutschen Gesellschaft fir
Rheumatologie tiberfiihrt.

= Mit der Griindung des vom
Bundesministerium fiir Bildung und
Forschung geférderten Kompe-
tenznetzes ,Entziindlich- rheumati-
sche Krankheiten* wurden die
regionalen Rheumazentren in eine
erfolgreiche rheumatologische
Forschungsstruktur in Deutschland
eingebunden und weiter verstetigt.
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