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Hinfiihrung zum Thema

Das Spektrum der immunvermittelten
Neuropathien ist breit und geprdgt von
Subtypen, die sich anhand ihrer klini-
schen, laborchemischen und elektro-
physiologischen Eigenschaften teilweise
Uberschneiden. Daher sind Diagnosestel-
lung und Versorgung dieser Patienten
herausfordernd. Das Ziel dieser Studie im
Rahmen der Kooperation innerhalb des
Neuritis Netzes ist es, einen Uberblick der
aktuellen Versorgungslage von Patienten
mit einer Immunneuropathie an insge-
samt neun Zentren in Deutschland zu
geben.

Hintergrund

Immunvermittelte Neuropathien sind ei-
ne wichtige Differenzialdiagnose periphe-
rer Nervenerkrankungen und stellen unge-
fahr 10 % aller Polyneuropathien dar [16].
Die Identifizierung und Abgrenzung an-

derer Atiologie einer Polyneuropathie ist
aufgrund einer sich daraus ergebenden
immunmodulierenden Therapie wichtig.
Daher erfolgen bei Verdacht umfangrei-
che diagnostischen Schritte wie Elektro-
neuro-/-myografie (ENG, EMG), laborche-
mische Untersuchungen, Lumbalpunktion
und ggf. Nerven- und Muskelultraschall,
MRT und/oder Nervenbiopsien [16].

Zu den immunvermittelten Neuropa-
thien mit chronischen Verlaufen gehdren
die chronisch-inflammatorische demye-
linisierende Polyneuropathie (CIDP) mit
ihren Varianten, paraproteinamische Neu-
ropathien, die multifokale motorische
Neuropathie, Paranodopathien, Vasku-
litiden und Kollagenosen [13, 15].

Aufgrund der Heterogenitat der klini-
schen Charakteristika ist die Diagnosestel-
lung hdufig herausfordernd undfiihrtzu ei-
ner hohen, zentrumsabhdangigen Variabili-
tat [3, 6, 13]. Dies erschwert die Durchfiih-
rung von randomisiert-kontrollierten Stu-
dien und behandelnden Neurologen blei-
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Zusammenfassung

ben oft Therapieoptionen ohne hohe Evi-
denz [9]. Andererseits fehlen auch fiir das
weitere Monitoring nationale und inter-
nationale Guidelines, ebenso wie fiir The-
rapieauslassversuche, was zumindest teil-
weise zu unnotiger und anhaltender im-
munmodulierender Therapie fiihrt [1, 2,
8l.

Material und Methoden

Es erfolgte eine strukturierte Umfrage mit-
tels eines Fragebogens an die behandeln-
den Zentren Uiber die Versorgungssituation
von Patienten mit Immunneuropathie im
Zeitraum von 09/2021 bis 01/2022. Hier-
bei beteiligten sich neun gréBere neuro-
logische Zentren (sieben Universitatsklini-
ken und zwei nicht-universitare Schwer-
punkt-Kliniken): Charité Universitatsmedi-
zin Berlin, die Universitatsklinika der Ruhr-
Universitat Bochum - Katholisches Klini-
kum Bochum und BG Universitatsklinikum
Bergmannsheil Bochum —, Universitatsme-
dizin Gottingen, Medizinische Hochschu-
le Hannover, Evangelisches Krankenhaus
Hattingen, Universitatsklinikum Kdln, Uni-
versitatsklinikum Tiibingen und Agaplesi-
on Bethesda Krankenhaus Wuppertal. Die
Beantwortung der Fragebdgen erfolgte
durch die einzelnen Zentren aus der Er-
fahrung des klinischen Alltags sowie auf
Basis von gegebenenfalls vorhandenen lo-
kalen Registerdaten der Kliniken und Da-
tenerhoben aus dem Abrechnungssystem.
Der Umfang des Fragebogens orientier-
te sich an einer 2020 publizierten Studie
von Broers und Kollegen [5]. Die statisti-
sche Auswertung und die Erstellung der
Grafiken erfolgte anschlieBend deskriptiv
mittels Microsoft Excel und PowerPoint fiir
Mac Version 16.58 (Microsoft Corporation,
Redmond, USA).

Ergebnisse

Insgesamt wurden von allen beteiligten
Zentren in einem Jahr tGber 1500 behan-
delte Patienten mit Immunneuropathie
berichtet, von denen etwa 300 als Neu-
diagnosen angegeben wurden. Von den
1500 Patienten wurden etwa 1320 als
CIDP angegeben, davon etwa 260 als
Neudiagnosen. Etwa 60 % dieser CIDP-Pa-
tienten befanden sich in Behandlung auf
Grund einer typischen CIDP, ca. 40 % auf-
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Schliisselworter

Therapie - Patientenversorgung

Hintergrund: Die Diagnose und Behandlung von Patienten mit immunvermittelten
Polyneuropathien ist aufgrund der Heterogenitat der Erkrankungen herausfordernd.
Ziel der Arbeit: Ein aktueller epidemiologischer Uberblick iiber die Versorgungssituati-
on von Patienten mit immunvermittelten Polyneuropathien innerhalb des deutschen

Material und Methoden: Es erfolgte eine Umfrage in neun deutschen neurologischen
Zentren, die auf die Betreuung von Patienten mit Immunneuropathie spezialisiert
sind. Wir erfassten Diagnose, Vorgehen in der Diagnostik und Nachsorge, typische
Symptome bei Manifestation und im Krankheitsverlauf sowie Therapiedaten.
Ergebnisse: Die Erhebung umfasst Daten von 1529 jahrlich behandelten Patienten mit
Immunneuropathien, 1320 davon mit chronisch inflammatorisch demyelinisierender
Polyneuropathie (CIDP). Die Diagnostik umfasste fast immer Lumbalpunktionen sowie
Elektroneuro- und -myografien entsprechend den aktuellen Leitlinien. Der Einsatz von
Ultraschall, Biopsie und MRT war unterschiedlich. Wichtigster klinischer Parameter zum
Therapiemonitoring in allen Zentren war die motorische Funktion in den klinischen
Nachuntersuchungen. Zur Erhaltungstherapie wurde bei rund 15 % der Patienten ein
breites Spektrum unterschiedlicher Immunsuppressiva eingesetzt.

Diskussion: Die Studie liefert wichtige epidemiologische Daten zur aktuellen
Versorgungsituation von Patienten mit Immunneuropathien in Deutschland. Die
Weiterentwicklung spezifischer Empfehlungen zur Therapie und Nachverfolgung von
CIDP-Patienten ist notwendig, um einen einheitlichen Standard der Patientenver-
sorgung zu gewdbhrleisten. Dieses wird durch die strukturierte Zusammenarbeit von
Exzellenzzentren wie dem deutschen Neuritis Netz erheblich unterstitzt.

Chronisch inflammatorisch demyelinisierende Polyneuropathie - Diagnostik - Diagnosekriterien -

grund einer CIDP-Variante definiert nach
den Kriterien der European Academy of
Neurology (EAN) und der Peripheral Nerve
Society (PNS) [17]. Es wurden insgesamt
ca. 100 behandelte Patienten mit multi-
fokaler motorischer Neuropathie (davon
16 mit Erstdiagnose), ca. 90 Patienten mit
paraproteinamischer Neuropathie (davon
11 mit Erstdiagnose) und ca. 15 mit Par-
anodopathien (davon 5 mit Erstdiagnose)
pro Jahr angegeben.

Erhoben wurden Einschatzungen zu
den vorliegenden Symptomen durch die
behandelnden Arzte. Am haufigsten wur-
de (ber das Auftreten von sensiblen
Symptomen bei ca. 80% der Patienten
berichtet, gefolgt von motorischen Aus-
féllen bei 65% und Gangstdrungen bei
60%. Daneben stellten sich Schmerzen
bei etwa 40% und Fatigue bei rund
30% der Patienten als haufig auftretende
Auswirkungen der Erkrankungen dar.

Beziiglich Komorbiditaten wurden An-
gaben zur Haufigkeit eines Diabetes melli-
tus und zur Alkoholabhangigkeit gemacht.
Die Zentren gaben an, dass ein Diabetes
mellitus im Durchschnitt bei ca. 16 % und
ein Alkoholabusus bei <1% der Patien-

ten mit immunvermittelten Neuropathien
bestand.

Diagnostik bei Diagnosestellung

Die beteiligten neun Zentren wurden zur
blicherweise im Rahmen der Abkldrung
einer CIDP durchgefiihrten Diagnostik be-
fragt. Der Umfang der routinemafig durch-
gefiihrten ENG nach Angaben der jewei-
ligen Zentren unterschied sich: von vier
motorischen Nerven wurde nur der N. ti-
bialis an allen Zentren routinemafig un-
tersucht, der N. medianus hingegen nur
in sechs von neun, der N. ulnaris und der
N.fibularis in jeweils sieben von neun. Sen-
sibel wurde der N. suralis an allen Zentren
routinemafig untersucht, der N. medianus
in sechs von neun, der N. ulnaris in sieben
von neun und der N. radialis superficia-
lis und N. fibularis/peroneus superficialis
hingegen kaum (siehe @ Abb. 1).

Einen Uberblick iiber die durchgefiihr-
te Zusatzdiagnostik gibt @ Abb. 2. Vom
Uiberwiegenden Teil der Zentren (sieben
von neun) wurde angegeben, dass im-
mer ein EMG durchgefiihrt wurde, in zwei
Zentren meistens oder gelegentlich. Alle
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Abb. 1 A Umfrageergebnisse zum routinemaBigen ENG-Programm: Angaben der beteiligten Zentren zur Messung der je-
weiligen Nerven im Rahmen der iiblichen Abkldrung einer CIDP
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Abb. 2 A Umfrageergebnisse zur routinemafigen Zusatzdiagnostik in der Abklarung von CIDP: Angaben der beteiligten Zen-
tren zur Durchfiihrungsh&ufigkeit von a Elektromyografie, b Lumbalpunktion, ¢ Nervenbiopsie, d Nervensonografie, e Ner-

ven-MRT

Zentren gaben an, immer Lumbalpunk-
tionen zur Liquoruntersuchung durchzu-
fiihren. Ein heterogeneres Bild ergab sich
bei der Nervensonografie, die an manchen
Kliniken immer durchgefiihrt wurde, an
anderen nie. Der Umfang der Nervenso-
nografie wurde ebenfalls unterschiedlich
angegeben (siehe @ Abb. 3): Nn. media-
nus und ulnaris gehorten in allen Zen-
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tren zur Standarduntersuchung, die Dar-
stellung des Plexus cervicalis und N. va-
gus erfolgte nur an einigen Zentren. Die
MR-Neurografie als weitere bildgebende
Untersuchung wurde hingegen insgesamt
seltenals diagnostisches Mittel herangezo-
gen. Die beteiligten Zentren gaben Schat-
zungen zur Zahl der jahrlich durchgefiihr-
ten Nervenbiopsien ab. Die Indikation fiir

Nervenbiopsien wurde iberwiegend gele-
gentlich bis selten gestellt. Die Anzahl der
Biopsien pro Zentrum variierte mit 5 bis 200
pro Jahr sehr stark und betrug insgesamt
ca. 355 in dem Evaluationszeitraum von
einem Jahr.Von allen Patienten mit Erstdia-
gnose einer Immunneuropathie erhielten
ca. 64 % eine Nervenbiopsie. Hauptindika-
tion war hierbei der V.a. eine Neuritis in
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Abb. 4 A Umfrageergebnisse der beteiligten Zentren, bei Verlaufskontrollen eingesetzte klinische Beurteilungsinstrumente.
MRCMedical Research Council; INCATODSS Inflammatory Neuropathy Cause and Treatment Overall Disability Severity Score;
INCAT ISS INCAT Sensory Sum Score, I-RODS Inflammatory Rasch-built Overall Disability Scale

ca. 88 % der Fille, mit histopathologischer
Bestatigung bei ca. 36 % der Patienten.

Diagnostik zur Verlaufskontrolle

Nach Angabe der beteiligten Zentren er-
folgten klinische Verlaufskontrollen von
CIDP-Patienten in unterschiedlichen zeit-
lichen Abstianden, meist drei- und sechs-
monatlich, in Extremfdllen monatlich bis
zu zweijahrlich (je nach Verlauf). Um eine
Beurteilung der Gewichtung der einzelnen
Symptome bei klinischen Verlaufskontrol-
len vornehmen zu kdnnen, erfolgte eine
Abfrage zur Relevanz hinsichtlich der Ver-
laufsbeurteilung unter Verwendung einer
Bewertungsskala von 1 (= gro3e Wichtig-
keit) bis 5 (= keine Relevanz). Motorischen
Ausfdllen wurde in den befragten Zentren
fiir die Beurteilung der Krankheitsaktivitat
grolte Bedeutung zugeschrieben (Medi-

an= 1), wohingegen Fatigue (Median=5)
als nicht relevant bewertet wurde (siehe
B Tab. 1).

Zur Verlaufsbeurteilung wurde der
Einsatz standardisierter Instrumente in
verschiedenem Umfang angegeben. Die
meisten Zentren gaben an, hierfiir pra-
definierte Scores und Umfragetools zu
nutzen, am haufigsten den Medical Re-
search Council (MRC) Sum Score und
den Inflammatory Neuropathy Cause and
Treatment Overall Disability Severity Score
(INCAT ODSS, siehe @ Abb. 4).

Die zeitlichen Abstande zwischen elek-
trophysiologischen und nervensonografi-
schen Verlaufskontrollen bzw. der Umfang
solcher Kontrollen wurden als sehr variabel
berichtet.

Therapie

Die Zentren gaben an, dass durchschnitt-
lich 95% der CIDP-Patienten First-Line-
Therapien erhielten (als alleinige Therapie
oder in Kombination mit anderen Medi-
kamenten). Von den teilnehmenden Zen-
tren setzten acht von neun (blicherwei-
se Glukokortikoide und sechs von neun
intravendse Immunglobuline in der Erst-
therapie ein. In Einzelfdllen wurden bei
schwerem Beginn in der Ersttherapie Plas-
maaustauschverfahren oder eine Immun-
suppression mit Cyclophosphamid oder Ri-
tuximab angegeben.

Bei fehlendem therapeutischem An-
sprechen der Ersttherapie in der Ver-
laufskontrolle wurde ein Wechsel zur
Zweittherapie in vier von neun Zentren
auf Glukokortikoide, in vier von neun
Zentren auf Plasmaaustauschverfahren,
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Tab.1 Gewichtung von Symptomen bei
der Verlaufsbeurteilung von CIDP-Patienten
von 1 (= groBBe Wichtigkeit) bis 5 (= keine
Relevanz). Angabe als Median mit 25- und
75 %-Quartil

Motorische Ausfélle 1(1;1)
Gangstorung 2(2;2)
Schmerzen 3(3;3)
Sensible Stérungen 3(3:4)
Fatigue 5(5;5)

sechs von neun Zentren auf intravend-
se Immunglobuline und zwei von neun
Zentren auf Immunsuppressiva wie Cyclo-
phosphamid, Azathioprin, Mycophenolat-
Mofetil und Rituximab angegeben.

Bei fehlendem Ansprechen der Erst-
und Zweittherapie wurden in absteigender
Reihenfolge in acht von neun Zentren der
EinsatzeinerImmunsuppression mit Cyclo-
phosphamid oder Rituximab, in drei von
neun Zentren Plasmaaustauschverfahren
und in zwei von neun Zentren eine Kombi-
nationstherapie berichtet. Intravendse Im-
munglobuline und Glukokortikoide spiel-
ten mit jeweils einem von neun Zentren in
dieser Situation nur noch eine untergeord-
nete Rolle. Bei Plasmaaustauschverfahren
gaben die Zentren im Durchschnitt an, in
ca. 70% Plasmaseparation und in 30 % Im-
munadsorption zu verwenden. Der Einsatz
von Immunsuppressiva erfolgte bei Aus-
wertung unabhangig vom Krankheitszeit-
punkt am haufigsten in Form von Azathio-
prin (in acht von neun Zentren), Mycophe-
nolat-Mofetil (in sieben von neun Zentren)
undRituximab (in sechsvon neun Zentren).
Nachgeordnetkamen Cyclophosphamidin
vier von neun Zentren, Ciclosporin A in
zwei von neun Zentren und jeweils in ei-
nem von neun Zentren Methotrexat und
Bortezomib zum Einsatz. Insgesamt wur-
de zur Erhaltungstherapie bei rund 15%
der Patienten ein breites Spektrum un-
terschiedlicher Immunsuppressiva einge-
setzt.

Einen Uberblick iiber die eingesetzten
Therapien gibt @ Abb. 5.

In fast allen teilnehmenden Zentren
(acht von neun) wurden Versuche der Do-
sis- oder Frequenzreduktion von Gluko-
kortikoiden und intravendsen Immunglo-
bulinen angegeben. Veranderungen der
Erstlinientherapie wurden zwischen nach
vier erfolgten Infusionen (in einem Zen-
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trum) bis nach 6-12 Monaten (in sieben
von neun Zentren) angegeben.

Ein dhnliches Bild zeichnet sich bei der
Pausierungder Erstlinientherapie ab. Insie-
ben von neun Zentren wurde eine Pausie-
rung nach 6-24 Monaten in Erwdgung ge-
zogen, in einem Zentrum bereits nach vier
Infusionszyklen. Etwas heterogener war
das Bild mit Blick auf die Eskalationsthera-
pie mit Immunsuppressiva. Die allermeis-
ten Zentren (sechs von neun) gaben an,
einen Absetzversuch in einem Zeitfenster
von 12-24 Monaten zu erwdgen, ein Zen-
trum in einem Zeitfenster von 6-12 Mo-
naten. Ein Zentrum gab an, kaum einen
Absetzversuch durchzufiihren, ein anderes
Zentrum verfolgte keine einheitliche Stra-
tegie hinsichtlich eines Absetzversuchs.

Lebensstilverdnderungen wurden den
CIDP-Patienten teilweise nahegelegt. Fiinf
von neun Zentren nannten eine Ver-
anderung des Lebensstils als Empfeh-
lung. Dabei wurde die Alkoholkarenz in
finf von neun Zentren am haufigsten
genannt, gefolgt von der Empfehlung
zur Einnahme von Vitaminpraparaten/
Nahrungserganzungsmitteln in vier von
neun Zentren, einer Erndhrungsumstel-
lung in drei und einer Nikotinkarenz in
zwei von neun Zentren.

Diskussion

Insgesamt bestétigt unsere Umfrage die
bisherige Vermutung, dass ein standardi-
siertes Vorgehen in Deutschland zur Eva-
luierung von Immunneuropathien, insbe-
sondere CIDP, nicht gegeben ist. Zwar ga-
ben alle beteiligten Zentren an, bei der
Abkldrung einer CIDP immer eine Lumbal-
punktion durchzufiihren, allerdings dient
dies neben dem Nachweis einer Blut-Li-
quor-Schrankenfunktionsstérung bei nor-
maler Zellzahl als unterstiitzendes Diagno-
sekriterium in erster Linie dem Ausschluss
von Differenzialdiagnosen.Im Vergleich sa-
hen in einer Umfrage unter niederlandi-
schen Neurologen von 2020 nur 55 % die
Liquordiagnostik als essenziell an [5]. Zu-
dem wird in der aktuellen Revision der
EAN/PNS-Empfehlungen [17] vorgeschla-
gen, unter bestimmten Umstdnden bei be-
reits vollstdndig erfiillten Diagnosekriteri-
en eine Lumbalpunktion nicht durchzu-
fiihren. Hingegen sind ausfiihrliche ENG
zentraler Bestandteil der internationalen

Konsensus-Diagnosekriterien, sodass eher
iberrascht, dass beispielsweise die rou-
tinemaBig durchgefiihrte ENG in den an
dieser Umfrage beteiligten Kliniken eine
sehr heterogene Auswahl der untersuch-
ten Nerven ergab. Spezialisierte Untersu-
chungen wie Nerven-MRT oder Nervenul-
traschall werden sowohl an den hier betei-
ligten Zentren wie auch in der Literatur sel-
ten berichtet [5], obwohl sie rezent in den
neuen EAN/PNS-Richtlinien eine Starkung
erhielten. Auch Nervenbiopsiennehmenin
der Diagnostik der CIDP einen mittlerweile
geringeren Stellenwert als friiher ein.

Inden EFNS/PNS-Diagnosekriterienvon
2010 [18] und noch expliziter in den ak-
tualisierten EAN/PNS-Empfehlungen von
2021 [11, 17] wird als supportives Dia-
gnosekriterium ein ,objektives” Therapie-
ansprechen gefordert, wihrend eine sub-
jektive Besserung auf Immuntherapie wie
intravendse Immunglobuline oder Steroi-
de auch in CIDP-Fehldiagnosen haufig be-
richtet wird [2]. Der Einsatz standardisierter
Skalen (wie INCAT, RODS) oder objektiver
klinischer Messungen (wie Handkraft-Vi-
gorimetrie) zur Verlaufskontrolle und Be-
urteilung des Therapieansprechens wurde
vondenin dieser Umfrage beteiligten Zen-
tren in den meisten, aber nicht allen Féllen
angegeben.

Fiir die behandelnden Arzte sind mo-
torische Stérungen in der Verlaufsbeurtei-
lung das wichtigste Kriterium, hingegen
gehoren sensible Stdrungen, Schmerzen
und Fatigue zu den von Patienten berichte-
tenam starksten im Alltag die Lebensquali-
tat einschrankenden Symptomen [14]. Ap-
parative Untersuchungen zur Verlaufskon-
trolle der CIDP werden in unterschiedlicher
Frequenz und Umfang durchgefiihrt. So-
wohl fiir die Elektrophysiologie [4, 7] als
auch fiir die Nervensonografie [10, 12, 19]
gibt es Hinweise auf eine Korrelation mit
dem Therapieansprechen und prognosti-
sche Aussagekraft, wobei dies nicht Einzug
in die aktuellen 2021 EAN/PNS-Kriterien
gefunden hat.

Die Erstlinientherapie der befragten
Zentren ist mit Glukokortikoiden und Im-
munglobulinen relativ einheitlich und den
Leitlinien entsprechend [17], wobei bei der
Auswahl der Erstlinientherapie keine ein-
heitlichen Strategien zur Entscheidung fiir
oder gegen eines der beiden Medikamente
existieren. Die in der Eskalationstherapie
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eingesetzten Immuntherapien sind umso
heterogener.

Die Starke der vorliegenden Arbeit liegt
darin, dass sie die klinische Versorgungssi-
tuation von CIDP-Patienten an einer nen-
nenswerten Zahl spezialisierter neurologi-
scher Zentren abbildet und in Bezug zur
wissenschaftlichen Evidenz und Empfeh-
lungslage setzt. Die iberwiegende Beteili-
gung groBer, universitarer Kliniken an der
Umfrage stellt andererseits eine Limitati-
on hinsichtlich Generalisierbarkeit auf die
Versorgungssituation in Deutschland ins-
gesamt dar. AuBerdem ist das Neuritis Netz
ein offener Zusammenschluss mehrerer
interessierter Kliniken, welches allerdings
nicht alle auf Immunneuropathien spezia-
lisierten Zentren in Deutschland umfasst.
Innerhalb des Neuritis Netzes werden ein-
heitlich die EAN/PNS-Kriterien[17] fiir die
Diagnose der CIDP verwendet. Eine zusatz-
liche Kontrolle der korrekten Anwendung
der diagnostischen Kriterien wurde nicht
durchgefiihrt. Ferner wurde in den Fra-
gebdgen die allgemeine Vorgehensweise
(,in der Regel ...") in den verschiedenen
Abteilungen abgefragt, die sich von der
klinischen Praxis in atypischen Féllen un-
terscheiden kdnnte. Zuletzt handelt es sich
um eine Umfrage, bei der von beteilig-
ten Zentren angegebene Fallzahlen und
Haufigkeiten teils geschatzt wurden - ei-
ne hohere Datenqualitat wiirde in einem
multizentrischen Register erreicht, wie es
von den Autoren vorbereitet wird.

Fazit fiir die Praxis

Die Versorgungssituation der CIDP Patienten
in der Praxis ist trotz der 2021 aktualisierten
und konkretisierten EAN/PNS-Empfehlungen
heterogen. Die derzeitige wissenschaftliche
Evidenz zur Diagnostik, Verlaufsbeurteilung
und insbesondere zur ldngerfristigen The-
rapie von Patienten mit immunvermittelten
Neuropathien ist unvollstandig. Das deutsche
Neuritis Netz hat sich zur Aufgabe gemacht,
die Versorgung von Betroffenen mit Neuritis
wie der CIDP zu verbessern und wissenschaft-
liche Netzwerkaktivitaten zu erméglichen.
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Abstract

Public health situation of CIDP patients in nine German
centers—neuritis network Germany

Background: Diagnosis and treatment of patients with immune-mediated
neuropathies is challenging due to the heterogeneity of the diseases.

Objectives: To assess similarities and differences in the current care of patients with
immune-mediated polyneuropathies in specialized centers in Germany within the
German neuritis network “Neuritis Netz"

Material and methods: We conducted a cross-sectional survey of nine neurological
departments in Germany that specialize in the care of patients with immune-mediated
neuropathies. We assessed the diagnosis, the approach to diagnostic work-up and
follow-up, typical symptoms at manifestation and progression of the disease, and
treatment data.

Results: This report includes data from 1529 patients per year treated for immune-
mediated neuropathies, of whom 1320 suffered from chronic inflammatory
demyelinating polyneuropathy (CIDP). Diagnostic work-up almost always included
nerve conduction studies, electromyography, and lumbar puncture in accordance with
current guidelines. The use of ultrasound, biopsy, and MRI varied. The most important
clinical parameter for therapy monitoring in all centers was motor function in the
clinical follow-up examinations. A wide range of different immunosuppressants was
used for maintenance therapy in about 15% of patients.

Conclusions: These data provide important epidemiological insights into the care of
patients with immune-mediated neuropathies in Germany. The further development
of specific recommendations for treatment and follow-up examinations is necessary
to ensure a uniform standard of patient care. This effort is greatly facilitated by

a structured collaboration between expert centers such as Neuritis Netz.

Keywords
Chronic inflammatory demyelinating polyneuropathy - Diagnostics - Diagnostic criteria -
Treatment - Patient care
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