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TOFU Register

• Deutschlandweites prospektives longitudinales Register der Sektion Uveitis der 
Deutschen Ophthalmologischen Gesellschaft (DOG)

• Förderung durch das Bundesministerium für Bildung und Forschung (BMBF) im 
Rahmen der Fördermaßnahme „Modellhafte Register für die 
Versorgungsforschung“

• Ko-Finanzierung: Stiftung Auge der DOG

• Laufzeit: 01.05.2019 bis 30.04.2024 (5 Jahre), mit anschließender geplanter 
Fortführung
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• Schaffung von Evidenz zu Krankheitsverläufen nicht-infektiöser nicht-
anteriorer Uveitis mit und ohne Therapie

• Evidenz zur Therapiebeendigung (Behandlungsaustrittsoptionen) von 
Langzeit immunmodulierenden Therapien (IMT) bei Patienten nach 
Erreichen einer Remission unter Therapie

• Unterstützung von Leitlinienentwicklung

Fragestellungen



Aktueller Stand
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Bonn und St. Franziskus Münster als 
koordinierende Zentren

RWTH Aachen
Charité Berlin
Vivantes Klinikum Berlin Neukölln
Klinikum Chemnitz
St.-Johannes-Hospital Dortmund
Uniklinik Düsseldorf
Uniklinik Freiburg
Universitätsmedizin Greifswald
Uniklinik Göttingen
Universitätsklinik Halle/ Saale
Uniklinik Heidelberg
Uniklinik Hamburg-Eppendorf
Universitätsklinik Hannover (MHH)
Uniklinik Homburg/Saar
Uniklinik Köln
Uniklinik Lübeck
Uniklinik Mainz
LMU München
Uniklinik Münster

Diakonie Klinikum Dietrich Bonhoeffer 
Neubrandenburg
Universitätsmedizin Rostock
Klinikum Saarbrücken
Knappschaftskrankenhaus Sulzbach
Uniklinik Tübingen
Uniklinik Würzburg

Österreich: 
Uniklinik Salzburg

 Ausweitung auf Europa



Aktueller Stand

Vertrag Ethik Initiierung Rekrutierung

Bonn - ✓ Dezember 2019 108

Münster (St. 

Franziskus)
✓ ✓ Dezember 2019 198

Aachen ✓ ✓ Februar 2020 24

Berlin Charité ✓ Waiver Februar 2020 10

Berlin Vivantes ✓ Waiver Oktober 2021 0

Chemnitz ✓ ✓ Juli 2020 9

Dortmund ✓ ✓ Juli 2021 0

Düsseldorf ✓ ✓ September 2020 8

Freiburg ✓ ✓ Juli 2020 4

Greifswald ✓ ✓ März 2022 0

Göttingen ✓ ✓ März 2021 17

Halle (Saale) ✓ In Arbeit -

Hannover ✓ ✓ Februar 2022 0

Hamburg ✓ ✓ April 2021 0
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Aktueller Stand

Vertrag Ethik Initiierung Rekrutierung

Heidelberg ✓ ✓ Februar 2020 9

Homburg ✓ ✓ Januar 2022 0

Köln ✓ ✓ Oktober 2021 0

Lübeck ✓ ✓ September 2021 0

Mainz ✓ ✓ Oktober 2021 1

München LMU ✓ ✓ Juli 2020 2

Münster (Uniklinik) ✓ ✓ Januar 2021 7

Neubrandenburg ✓ ✓ Oktober 2021 1

Rostock ✓ ✓ Oktober 2021 3

Saarbrücken ✓ In Arbeit -

Salzburg ✓ ✓ Juli 2021 40

Sulzbach ✓ ✓ Juli 2020 34

Tübingen ✓ ✓ Januar 2020 17

Würzburg ✓ ✓ Juli 2020 5

Insgesamt 28/28 26/28 26/28 497
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Abgestufte Einwilligung
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• Uveitis-Anamnese
• Vorerkrankungen (systemisch, ophthalmologisch)
• Vorhergehende und aktuelle Therapie (systemisch, lokal)
• Ophthalmologische Untersuchungsbefunde (Sehschärfe, intraokularer 

Druck)
• Uveitis-Aktivität (nach SUN), Komplikationen
• Geplante systemische Therapie
• Therapieänderung
• Patientenmodul

Datenbank



Seite 9Registertage 2022 I Jennifer Dell I TOFU Register I 02. und 03.Mai 2022 

Modellhaftigkeit: Patientenmodul  - 10 Fragebögen 

Vision-related Quality of Life Items

IVI Impact of Vision Impairment 28

NEI-VFQ National Eye Institute Visual Function Questionnaire 25

General Quality of Life

EQ-5D-5L European Quality of Life - 5D 5

SF-36 Short Form Gesundheitsfragebogen 36

Side effects

ADE Adverse Drug Event Questionnaire 21-252

Adherence

BAASIS Basel Assessment of Adherence with Immunosuppressive medication Scales 4

A14 Adherence questionnaire 14

Work Productivity and Activity

WPAI-Uveitis Work Productivity and Activity Impairment Questionnaire 6

Patient-Empowerment and Shared Decision Making

SDM-Q9 Shared Decision Making 9

PEN-13 Patient Enablement Scale 13
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• Direkte Einbindung von Patienten in die Datenerfassung
• Automatisierte 6-monatliche Versendung der Weblinks

Modellhaftigkeit: Patientenmodul - Weblinks
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• Umfangreicher eCRF mit ca. 3000 Items
(höheren Personal- und Zeitaufwand)

• Zentrumswechsel für Patienten ermöglichen – Datenverknüpfung
• Ethikvoten einholen 

(zentral von Bonn aus, unterschiedliche Auslegungen und Formulierungswünsche der EKs)

• Covid-19 Pandemie
(Verzögerungen durch Homeoffice, telefonische nicht Erreichbarkeit, weniger Visiten)

• Langsame Rekrutierung
(Verzögerungen durch Covid-19, fehlendes Personal am Zentrum, neue Zentren, Europa?)

• Sehr hohes Patientenaufkommen pro Sprechstunde
(50-60 in der Augenheilkunde üblich, wenig Zeit für Aufklärung) 

Erfolge und Hürden
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• Ausweitung der Rekrutierung auf ausgewählte europäische 
Standorte

• Einführung des Bildgebungsmodul
• Verstetigung des TOFU Registers und Bildgebungsmodules, 

Finanzierung langfristig sichern
• Kollaborationen mit anderen Registern (AIDA, OASIS, FUB!)

Perspektive und Ausblick



Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit
Kontakt: tofu@ukbonn.de
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