Forderung

Das TOFU-Register wird im Rahmen der Aus-
schreibung ,,Modellhafte Register fiir die Ver-
sorgungsforschung” durch das Bundesministe-
rium fir Bildung und Forschung (BMBF) fir
einen Zeitraum von 5 Jahren gefordert. Au-
Rerdem erfolgt eine Ko-Finanzierung durch die
Stiftung Auge der DOG. Eine Verldangerung der
Registerlaufzeit liber die Forderperiode hinaus
ist geplant.

Weitere Informationen

Mehr Informationen und Aktuelles finden Sie

auf unserer Internetseite:

www.tofu-uveitis-register.de
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Hintergrund

Eine nicht-infektiose Uveitis ist eine seltenere
Entziindung der GefaBhaut des Auges, die zu
dauerhaften Schadigungen des Auges und
einem Sehverlust bis hin zu einer Erblindung
fihren kann. Oft erkranken Menschen im er-
werbstatigen Alter verbunden mit einem
manchmal erheblichen beruflichen Ausfall
oder sogar dauerhaften Einschrankungen der
Sehfunktion und der Lebensqualitdt. Eine
Uveitis des hinteren Augensegments ist meist
eine chronische Erkrankung und viele Be-
troffene bendtigen daher eine langfristige
immunmodulierende Therapie, oft mit mehr
als einem Medikament. Jedoch ist noch relativ
wenig dartber bekannt, wann und wie eine
immunmodulierende Therapie beendet wer-
den soll, ohne den Patienten eine zu lange
Therapie mit moglichen Nebenwirkungen zu-
zumuten, gleichzeitig aber auch ohne ein er-
neutes Aufflammen der Erkrankung zu riskie-
ren.

Daher werden im Rahmen des TOFU-Registers
Krankheitsverlaufe von Patienten erfasst.
Diese Daten werden wir langfristig dazu nut-
zen kdnnen, eine bessere Standardisierung der
Uveitis-Therapie und damit bessere Behand-
lungsergebnisse, zu erreichen. Ein vergleichba-
res Register gibt es weltweit nicht, weshalb
Betroffene, Behandler und Kostentrdager
enorm von diesem Register profitieren wer-
den.

Das Register

Das TOFU-Register ist eine nationale Registerstudie
der Sektion Uveitis der Deutschen Ophthalmologi-
schen Gesellschaft (DOG). Eingeschlossen werden
volljahrige Patienten mit einer nicht-infektidsen
Uveitis des posterioren Segmentes (d.h. intermedi-
are, posteriore oder Panuveitis oder retinale Vasku-
litis), die bislang noch keine immunmodulierende
Therapie erhalten haben. Es werden Krankheitsver-
ldufe von behandelten und behandelten Patienten
dokumentiert.

Daneben zeichnet sich das Register auch dadurch
aus, dass mithilfe von Weblinks in regelmafigen
Abstanden Fragebdégen zur Lebensqualitat an teil-
nehmende Patienten verschickt und damit Patien-
ten aktiv in das Register eingebunden werden.
Hierzu arbeitet das Register auch mit Uveitis-
Patientenorganisationen zusammen. Das Institut
fur Medizinische Biometrie, Informatik und Epide-
miologie (IMBIE) der Universitdt Bonn setzt den
Datenbankbetrieb, die Datenverarbeitung und Ana-
lyse um. Die Datenerhebung und -speicherung der
Daten folgt dabei den geltenden gesetzlichen Rege-
lungen und Leitlinien. AuBerdem werden im Rah-
men des Registers hohe Anspriiche an ethische
Grundsatze und Qualitdt der erfassten Daten erho-
ben. Ein wissenschaftlicher Beirat aus internationa-
len Uveitis-Experten steht dem Register zur Seite.
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