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ParaReg — das deutschlandweite web-basierte Register zum
lebenslangen Monitoring von Querschnittgelahmten

+ Ziele: Datenerfassung zur langfristigen Verbesserung der
— Patientenversorgung
— Therapieplanung und Steuerung des Behandlungspfades
unter Berucksichtigung der Kosteneffizienz

+ Patientenzentrierte, aufenthaltsbezogene Dokumentation von

— medizinischen
— neurologisch-funktionellen
— sozialen

Parametern von akut und chronisch, traumatisch und nicht-traumatisch
Querschnittgelahmten in allen 27 Querschnittzentren assoziiert |D m G |F)
mit der Deutschsprachigen medizinischen Gesellschaft fir Paraplegiologie €.V (DMGP)
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http://www.dmgp.de/
http://www.dmgp.de/

ParaReg — Softwarestruktur

+ ParaReg verwendet ausschliefRlich Open-
Source Software

— Python Flask
— MariaDB

+ ParaReg Datenschutzkonzept und
Patienteninformation basieren auf OSSE
(Open Source Register fur seltene
Erkrankungen)

— Software zur Verwaltung von Master-1D und
IDAT: ,Mainzelliste®

— Administriert vom Institut fUr Medizinische
Biometrie, Epidemiologie und Informatik
(IMBEI) der Universitat Mainz
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ParaReg — Softwarestruktur

+ Zentrale Datenspeicherung Mainzelliste (Uni Mainz)
(Ident. Daten & temp. ID & PID)

+ Getrennte Datenhaltung identifizierender
und medizinischer Daten

+ Zugriff Uber Standard-Webbrowser

+ Rollenkonzept definiert Zugriffs-
berechtigungen und Aufgabenbereiche

+ Automatisierte Generierung von Berichten

— Klinik Hetzner Server
(Med. Daten & temp. ID & PID) Anwender (Browser)
— Patient Aufenthalt (Ident. Daten & Med.
Daten & temp. ID)
— Patient Assessment
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ParaReg — Instrumentierte Daten

+ Erweiterung von ,ParaReg“ zur Spende
patientengenerierter Aktivitatsdaten

+ Verwendung der AppleWatch zur validierten’
Erfassung von

— Schritte/Rollstuhlschube
— Energieverbrauch

— Herzfrequenz

¢+ Sammlung von Aktivitatsdaten auf einem
separaten Server

* Mehrfach taglich gebundelter Versand an
ParaReg

1) Benning NH, Knaup P, Rupp R. Measurement Performance of Activity Measurements with Newer Generation of Apple Watch in
Wheelchair ... Methods Inf Med. 2021 Dec; doi: 10.1055/s-0041-1740236
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ParaReg — Aktueller Stand

+ 13 positive Ethikvoten (Arztekammern/Universitaten) fir
25 DMGP-Zentren liegen vor

® Hamburg Greifswald

Brandenburg a.d. Havel

¢+ Votum AG Datenschutz der TMF liegt vor ~ O
® Halle
+ Offizieller Start des Produktivbetriebs: Juli 2021 S e
® Herdecke Bad Berka
+ Insgesamt 452 Aufenthalte von 403 Patienten “ouishurg B0 WIdgIoet® e bresdien
verteilt auf 7 Zentren dokumentiert ® Bonn Kreischd

— Mittlere Aufenthaltsdauer von 62 Tagen ® Frankfurt o
Bayreuth

¢ 7 Patienten im Universitatsklinikum Heidelberg nehmen @ Ludwigshafen KiPfenberg
an der ParaMoves-Studie teil

® _Bad Wildbad
Markgroningen
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Die Modellhaftigkeit von ParaReg

* Lebenslange Dokumentation

— Zentrumsubergreifend
+ Datenspende von Teilnehmern

— Aktivitatsdaten automatisch dokumentiert
¢+ Internationale Vergleichbarkeit der Daten

— AusschlieBliche Verwendung
standardisierter Assessments (ISNCSCI,
SCIM I11)
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ParaReg — Herausforderungen

+ Betrieb des Registers in einer heterogenen, nicht nur universitare Kliniklandschaft 2
— Mehr als ein Zeitpunkt pro Klinikaufenthalt
— Lebenslange Dokumentation

— Interprofessionelle Zusammenarbeit innerhalb der Klinik fur vollstandige Datenerhebung
notwendig

* Finanzierung
— Keine Kompensation der Leistungen der beteiligten Zentren
— Keine Monitoring von Source Data

— Mittelfristige Finanzierungszusage fur Datenmanager durch eine Fachgesellschaft (DMGP)

2) Rupp R. et.al. Das deutschlandweite, webbasierte ParaReg-Register ... Gesundheitswesen. 2021 Nov; doi: 10.1055/a-1538-6537.
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ParaReg — Ausblick
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* Letalitat
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Erstversorgung
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Vielen Dank!
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