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Disclaimer
Prof. Dr. Rüdiger Rupp
 Förderung des ParaReg-Registers durch das BMBF und DMGP
 Keine weiteren Interessenskonflikte

 Vortragsinhalte basieren auf persönlichen Erfahrungen und Meinungen
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BMBF-Ausschreibung „Modellhafte Register“

Realisierungsphase
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Begleitprojekt zur Fördermaßnahme „Modellhafte Register“

Kick-Off Meeting Begleitprojekt 8.11.2017

Verantwortliche
• C. Semler / Dr. Siddiqui (TMF e.V.)
• Prof. Dr. J. Stausberg / S. Harkener (Uni Essen)
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Modellcharakter der 
Registerkonzepte
Maßnahmen / Unterstützung durch das Begleitprojekt
 Konsertierte Registerprotokollvorlage inkl.

− Risikomanagement
− Datenschutzkonzept
− Datenmodell

 Einheitliche Vorlage Merkmalskatalog
 Datenschutzstandards (Tutorial Datenschutz)
 IT-Implementierungsstrategien

(Workshop IT-Markttransparenz)
 Generische Implementierungskonzepte (TMF-

Schriftenreihe)
Sicherstellung von State-of-the-art-(Qualitäts)Standards
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BMBF-Ausschreibung „Modellhafte Register“

Kick-Off Meeting Begleitprojekt 16.01.2020
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Begleitprojekt zur Fördermaßnahme „Modellhafte Register“
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Modellhafte Register der Versorgungsforschung
FieberApp Register

Register zur Information und Selbstdokumentation der familiären Behandlungspraxis bei 
Fieber mit Hilfe einer App (Prof. Martin, Prof. Jenetzki, Herdecke)

HerediCaRe
Nationales Register zur Evaluierung und Verbesserung risiko-adaptierter Prävention für 
erblichen Brust- und Eierstockkrebs (Prof. Schmutzler, Köln)

ParaReg
Web-basiertes Register zum lebenslangen Monitoring von Querschnittgelähmten

RECUR
Nationales Register für rezidivierende Steinerkrankungen des oberen Harntraktes
(Prof. Schönthaler, Freiburg)

SOLKID-GNR
Die Sicherheit des Lebendnierenspenders - das deutsche nationale Register
(Prof. Suwelak, Münster)

TOFU
Register zu Behandlungsaustrittsoptionen bei nicht-infektiöser Uveitis
(Prof. Finger, Bonn)
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ParaReg – das deutschlandweite web-basierte Register zum 
lebenslangen Monitoring von Querschnittgelähmten

 Ziele: Datenerfassung zur langfristigen Verbesserung der
– Patientenversorgung
– Therapieplanung und Steuerung des Behandlungspfades
unter Berücksichtigung der Kosteneffizienz

 Patientenzentrierte, aufenthaltsbezogene Dokumentation von
– medizinischen
– neurologisch-funktionellen
– sozialen
Parametern von akut und chronisch, traumatisch und nicht-traumatisch 
Querschnittgelähmten in allen 27 Querschnittzentren assoziiert
mit der Deutschsprachigen medizinischen Gesellschaft für Paraplegiologie e.V (DMGP)

 Laufzeit: 01.03.2019 – 31.05.2023 (36 + 6 + 9 = 51 Monate)
 Gesamtfördersumme: 327.175 € (80% BMBF, 12% DMGP, 8% Overhead UKL-HD)

Rupp R. et.al. Das deutschlandweite, webbasierte ParaReg-Register ... Gesundheitswesen. 2021 Nov; doi: 10.1055/a-1538-6537, open access. 

http://www.dmgp.de/
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Vorrangige Fragen des ParaReg-Registers

 Hat die Art und Länge der stationären Erstbehandlung einen
Einfluss auf die Häufigkeit von schweren Komplikationen wie 
Druckgeschwüren, Pneumonien, Harnwegsinfekten und 
Darmentleerungsstörungen und den damit assoziierten 
kostspieligen stationären Wiederaufnahmen ?

 Ist eine lebenslange Nachsorge mit regelmäßigen 
Wiedervorstellungen in Querschnittgelähmtenzentren mit einer 
geringeren Rate von schweren, kostspieligen Komplikationen
assoziiert ?
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Die Modellhaftigkeit von ParaReg

 Patientenzentrierte, zentrumsübergreifende Dokumentation

 Lebenslange Dokumentation von stationären Aufenthalten

 Dokumentation unterschiedlicher Versorgungspfade

 Internationale Vergleichbarkeit der Daten

– Verwendung standardisierter Assessments (ISNCSCI, SCIM III)

– Erhebung querschnittspezifischer, von der ISCoS (International Spinal Cord Injury
Society) herausgegebener Common Data Sets

 Datenspende von individuellen Registerteilnehmern

– App-basierte Übertragung von täglichen Aktivitätsdaten (Apple Watch)
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Modellcharakter der Register der Versorgungsforschung
Unterstützung durch das Begleitprojekt
 Erarbeitung und Dokumentation register-

übergreifender Datenqualitätskriterien
 Bereitstellung eines Merkmaldatenkatalogs

aller Register 
➔ Überschaubare Schnittmenge durch

Diversivität der Register
 Datenschutzberatung durch die AG

Datenschutz der TMF
 Veröffentlichung der modellhaften

Charakteristiken jedes Registers
 Förderung der regelmäßigen Kommunikation 

zwischen den Registern 
Gründung eines (virtuellen) Register-

stammtischs (DNVF & TMF ? & ?)
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Persönliche Wertung der Begleitprojektkooperation
☺ Hocheffektive Unterstützung der Lernkurve 

bei der Registerentwicklung

☺ Sicherstellung eines hohen Qualitäts-
standards der Implementierung und 
Datenerhebung

☺ Essentiell wichtige Hinweise durch 
Begutachtung des Registerkonzeptes durch 
die AG Datenschutz der TMF
(v.a. rechtliche Aspekte)

☺ Kontakt zu Registerforschern mit gleichen 
Problemen, aber ggfs. anderen Lösungen

☺ Austausch von Informationen über aktuelle 
Entwicklungen und Herausforderungen

 Teilweise verzweifelte Suche nach 
Schnittmengen, wo keine sind

 Timing mancher Teilinitiativen (z.B. Vor-
stellung IT-Werkzeuge) nicht optimal

 Mögliche Fehlinterpretation der 
Register(daten)-qualität bei Reduktion auf 
wenige bis hin zum Extremfall einem 
Parameter 
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ParaReg

ParaMovesGerSCI

Register 
Plattform

PainReg EMSCI-
Connect

ParaReg
− DSGVO konforme Registerstruktur
− Webbasierter Zugang

ParaMoves
− DSGVO-konforme Schnittstelle für

instrumentelle Daten (Apple Watch) zu ParaReg

GerSCI
− PROMs
− Direkte Patientenbefragung

EMSCI-Connect
− Europäisches Register mit festen 

Untersuchungszeitpunkten im ersten Jahr

PainReg (SFB1158 Uni HD)
− Metadaten für MRT, genetische- und Blutproben

ParaReg – Nachhaltigkeit
und zukünftige Entwicklungen

Record
Linkage

z.B. 
Trauma-
Register
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AG Register der TMF

Kick-Off Meeting AG Register 08.02.2013


