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Was ist ein Patienten Register? 

 
- Erfassung von Patienten und deren Krankeitsverlauf in 

einer Sammlung 

- Begriff bezeichnet ein Datenbanksystem zur Erfassung 

von Patienten, die einer spezifischen Erkrankungsart 

oder Patientengruppe zuzuordnen sind 

- Erfassung von Erkrankungsmerkmalen und spezifische 

Behandlungsmethoden 

- Anonymität durch Pseudonymisierung um Privatsphäre 

zu schützen und Datenschutzbestimmungen zu 

entsprechen 



Warum brauchen wir ein Register für 

Bronchiektasen? 

Kaum Forschung 

Keine Guidelines 

Keine zugelassene 

Therapie 



Set-up phase 
Ethical approval, study funding, creation of database and website, 

electronic CRF, addition of DZL centers 

1-year follow-up data from initial sites  
Second round recruitment of additional study sites 

 

Pilot phase 
Baseline enrolment of patients from founding centers (16 Centers 

across Germany) 

2-year follow-up data from initial sites  
1-year follow-up data from additional sites 

Third round recruitment of additional study sites 

 

Progress review and 
submit report to study 
funder, data analysis 

and publication 

 

Test of website and 
electronic CRF 

 

March – December 
2014 

January 2016 – 
December 2016 
  

January 2015 – 
December 2015 

January 2017 – 
December 2017 
 

 

3-year follow-up data from initial sites  
1-, 2-year follow-up data from additional sites 

Review Study and consider further recruitment subject to funding 

January 2018 

Progress review and 
submit report to study 
funder, data analysis 

and publication 

 

Progress review and 
submit report to study 
funder, data analysis 

and publication 

 

Foundation 
15 centers across Germany March 2013 





Lebensqualitätsfragebogen 



Ziele von PROGNOSIS 

• Der Aufbau, Unterhalt und Ausbau eines deutschlandweiten, 

repräsentativen, prospektiven, beobachtenden (nicht-

interventionellen) und longitudinalen Patientenregisters, in 

dessen Datenbank innerhalb von 3 Jahren mindestens 750 

Patienten von 25-35 Zentren sektorenübergreifend, d.h. von 

pneumologischen Praxen bis hin zu Universitätsklinika, 

rekrutiert werden 

• Die Beantwortung wichtiger epidemiologischer Fragen, z.B. 

wie die Verteilung der Ätiologien und die Erfassung der 

aktuellen Versorgungsrealität von Non-CF-Bronchiektasen 

(inkl. Lebensqualität, Gesundheitsökonomie und 

Pharmakoepidemiologie) 

 



36 Teilnehmende  

Zentren 

Ausgeglichene Verteilung der 36 Zentren: 

• 13 Pneumologische Praxen (2 MVZ) 

• 14 Fachkliniken/Lehrkrankhäuser 

• 9 Unikliniken 

 

 

 
 

 

  

Rekrutierungsstand 13.05.2017: 840 

Validierte Datensätze 06.02.2017: 505 



Rekrutierung 



Ätiologie 
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Post-infective 

Idiopathic 

COPD 

Asthma 

Immunodeficiency 

ABPA 

Rheumatoid arthritis 

PCD 

GORD 

IBD 

Alpha-1-antitrypsin deficiency 

others 



Dauer des Bestehens der Bronchiektasen 
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Demographie 

Variable Wert 

Medianes Alter (IQR), Jahre 61 (49-72) 

Medianer BMI (IQR), kg/m2 24 (21-27) 

Mittlere (±SD) FEV1 % v.S. 68±27 

Mittlere (±SD) Tiffeneau-Index 0,67±0,16  

Mediane Exazerbationsrate (IQR) 1 (0-3) 

Mediane Hospitalisationsrate (IQR) 0 (0-1) 

Mediane tgl. Sputummenge, ml/Tag (IQR) 20 (10-50) 

Mediane MRC Dyspnoe Skala (IQR) 2 (2-3) 

Teilnahme an klinischer Studie, n (%) 41 (8) 



chron. Rhinosinusitis oder Nasenpolypen 



Mikrobiologie 
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 Microbiology 

Mikrobiologie aus EMBARC 



Radiologische Verteilung 

46% 

62% 

75% 

38% 

50% 

75% 

p<0,001 



Radiologie EMBARC (n=4062) 
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Inhalative Antibiotika 

• 98 Patienten (19,4%) verwendeten 109 Präparate 

 

p<0,001 



Inhalative Antibiotika 

Jeweils 

p<0,001 



Mikrobiologie 

• Pseudomonas aeruginosa (PA) jemals: 34% 

• PA in den letzten 2 Jahren: 29% 

• Aktueller PA-Nachweis: 18% 

 

 

p<0,001 p<0,001 p<0,001 

1-2 0 >3 



 

 

 

p<0,001 

p<0,001 

Pseudomonas aeruginosa 



Wie geht es weiter? Nächste Ziele: 

• Definitionen 

• Leitlinien 

• Klinisches Studiennetzwerk 

• Biomaterialien-, Bilddatenbank 

 



“This is the age of bronchiectasis” 
Lancet Respiratory Medicine 2015 

“Das ist die Zeit für Bronchiektasen” 

Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit 


