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Interstitielle Lungenerkrankungen (ILD) in Deutschland

Das Register EXCITING-ILD stellt sich vor

Erkrankungsregister haben in den letzten Jahren neue Einsichten in die Versorgungsrealitat
vieler chronischer Erkrankungen liefern kdnnen. Nun wurde ein Register zu interstitiellen
Lungenerkrankungen (ILD) in Deutschland etabliert, mit spannenden Aussichten.

In den letzten Jahren konnten in der Pneumologie mehrere sehr
erfolgreiche Register etabliert werden [1, 2]. Im Vergleich zu kli-
nischen Studien mit deutlich selektierten Populationen spiegeln
Register die ,,Real-World-“Situation wider, da sie Patienten unab-
héngig von Begleiterkrankheiten bzw. -medikationen und in al-
len Schweregraden enthalten. Krankheitsregister sind klinischen
Studien daher iiberlegen, weil sie die klinische Realitat abbilden
und helfen, die Studienergebnisse in die Praxis zu tibertragen so-
wie nihere Einblicke in Krankheitsentitdten zu geben [1].

Bisher wenig Daten zu ILDs in Deutschland

Fiir die Gesamtheit der ILD liegen leider bisher - mit Ausnah-
me der IPF [2] - in Deutschland nur wenige alte Daten vor, die
vor den derzeit giiltigen Klassifikationen erhoben wurden [2]. Zu-
dem wurden vornehmlich Daten zur Diagnostik gesammelt und
erlauben keine Aussagen zur Prognose und prognostischen Fak-
toren, den Therapieformen und der Sozio- und Gesundheitsoko-
nomie. Insbesondere im Hinblick auf die aktuelle Diskussion um
ILDs, deren diversifizierter werdende Diagnostik und Therapie,
aber auch auf gesundheitspolitische und -6konomische Fragen
kann uns ein aktuelles Register fiir ILDs helfen, diese Erkrankun-
gen besser zu verstehen, Therapien zu optimieren und vor allem
die Versorgung unserer Patienten zu verbessern.

Dies konnte bereits die erste Analyse des INSIGHTS-IPF-Re-
gisters sehr deutlich machen. Hier gelang es nicht nur, die Um-
setzung der aktuellen IPF-Leitlinien nachzuvollziehen, sondern
auch, die noch bestehenden Limitationen deutlich aufzuzeigen.
Denn obwohl wir z.B. alle Lungensport, pulmonale Rehabilita-
tion usw. propagieren, erhalt nur eine sehr geringe Minderheit
unserer IPF-Patienten eine solche Therapie [2].

Ziel des multizentrischen Registers EXCITING ist es also, tie-
fere Einblicke in die Charakteristika, das Management und vor
allem die Prognose aller in Deutschland vorkommender ILDs un-
ter klinischen Praxisbedingungen zu erlangen [4].

Schon 250 Patienten erfasst

In das Register wird das gesamte Spektrum der ILD bei Erwach-
senen inkl. ILDs bekannter Ursachen (z.B. kollagenoseassoziiert),
Granulomatosen, idiopathischer und anderer Formen (z.B. LAM)
eingeschlossen. Erfasst werden die diagnostischen Prozeduren
von ILDs, Priavalenzen, Inzidenzen, Prognose und prognostisch

* Hochauflésende CT (HRCT) von Beispielen der ins Register eingeschlossenen ILDs (v.l.n.r: Medikamenten-
assoziierte ILD, pulmonale Langerhans-Zell-Histiozytose, Bird Hogg Dubé Syndrom, IPF)
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relevante Faktoren der ILDs, krankheitsbezogene Charakteristi-
ka, medikamentose und nicht medikamentose Therapien der ver-
schiedenen Subtypen, wichtige Komorbidititen sowie soziode-
mografische und gesundheitsékonomische Daten.

Das Register rekrutiert seit 2015 Patienten aus niedergelassenen
pneumologischen Praxen, pneumologischen Fachabteilungen
und spezialisierter ILD-Zentren und beobachtet sie bis zu 5 Jahre
nach. Inzwischen wurden >250 Patienten eingeschlossen. Bishe-
rige Interimsanalysen sind sehr vielversprechend, werden regel-
mafig auf Kongressen vorgestellt und geben erstmals seit iiber 30
Jahren Einblicke in die Versorgungsrealitit in Deutschland.

Hoffen wir, dass uns auch das EXCITING-ILD-Register ahn-
lich aufregende Einblicke geben wird wie andere Register.
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