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Gemeinsamkeiten und Unterschiede im Aufbau und in der Datener-
fassung der europaischen Spondyloarthritis-Register - Ergebnisse
der EuroSpA-Kooperation

Die Studie untersucht die Gemeinsamkeiten und Unterschiede bei der Datenerfassung in 15 europai-
schen Spondyloarthritis-Registern (SpA), die fast 34 000 Patienten mit axialer Spondyloarthritis (axSpA)
und Psoriasis-Arthritis (PsA) umfassen. Die wichtigsten Ergebnisse zeigen, dass es erhebliche Unter-
schiede bei der Gestaltung des Registers, der Datenverfligbarkeit sowie der Formulierung und den Er-
fassungszeitrdumen der von den Patienten gemeldeten Ergebnisse (PROMs) gibt. Interessanterweise
hat sich die Vollstandigkeit der Daten fir PROMs (wie z. B. die Bewertung von Schmerzen, Mudigkeit
und der BASDAI-Score) seit 2015 verbessert.

Diese Studie ist fir Rheumatologen wichtig, da sie die Herausforderungen bei der Zusammenfiihrung
von Daten aus verschiedenen Registern fiir die Verbundforschung hervorhebt und darauf hindeutet,
dass Unterschiede in der Art der Datenerfassung die Studienergebnisse beeinflussen kénnten. Fir die
Patienten unterstreichen die Ergebnisse die zunehmende Bedeutung der Einbeziehung von Patienten-
berichten in die Behandlungsbewertung mit dem Ziel einer besseren personalisierten Versorgung. Ins-
gesamt liefert die Studie wertvolle Erkenntnisse, die kiinftige Forschungsanstrengungen in Richtung
standardisierter Datenerfassungsmethoden in SpA-Registern lenken kénnen.

Link zur Publikation: Commonalities and differences in set-up and data collection across European spondyloarthritis registries
— results from the EuroSpA collaboration at https://doi.org/10.1186/s13075-023-03184-7
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