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Deutsches
Lipoproteinapherese-Register

Eininterdisziplindr zusammengesetzter wissen-
schaftlicher Beirat steht der DGFF (Lipid-Liga)
beratend und prifend zur Seite.

Die teilnehmenden Zentren geben die Behand-
lungsdaten Gber eine gesicherte Internet-Plattform
in eine gut strukturierte und einfach zu bedienende
Maske ein.

Mégliche Auswertungsparameter:

Durchschnittliche Hohe der Lipoproteine

Durchschnittliche Absenkraten der
Lipoproteine

Art und Haufigkeit von Nebenwirkungen
und Komplikationen der Lipoproteinapherese

Verteilung der Begleitmedikation

Art und Anzahl von kardialen und extra-
kardialen Gefalsereignissen im Verlauf

Darstellung der lipidologischen Diagnosen und
der Komorbiditaten

Dokumentation der Verlaufsdaten auch
nach Beendigung der Apherese, wenn
die Therapie mit neuen Medikamenten
(z.B. PCSK9-Inhibitor) erfolgt
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Umsetzung
Betreiber:

Deutsche Gesellschaft zur Bekampfung
von Fettstoffwechselstorungen und
ihren Folgeerkrankungen

DGFF (Lipid-Liga) e. V.

Technischer Dienstleister:
BioArtProducts GmbH, Rostock

Finanzierung

Unternehmen, die das Register tber die
gesamte Laufzeit hinweg finanzieren
(alphabetische Reihenfolge):
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Deutsche Gesellschaft
zur Bekampfung von
Fettstoffwechselstorungen
D G F F und ihren Folgeerkrankungen
DGFF (Lipid-Liga) e. V.
Morfelder LandstralSe 72
60598 Frankfurt a.M.
Tel.069 96 36 52-18
Fax069 96 36 52-99 11
info@lipid-liga.de
www.lipid-liga.de
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Das Wichtigste im Uberblick

Weltweit grolStes und einziges spezifisches
Lipoproteinapherese-Register mit der
langsten Beobachtungszeit

Laufzeit April 2012 bis Ende Dezember 2022

(vorlaufig)
Finanzierung gesichert
Keine Kosten fiir Register-Teilnehmer

Gesundheitspolitisch gewollt (G-BA)
und medizinisch sinnvoll

Unabhéangiger Betreiber des Registers
Interdisziplindrer wissenschaftlicher Beirat

Internetbasierte Technik mit geringem
Eingabeaufwand

Support-Hotline des technischen
Dienstleisters

Erfullung aller datenschutzrechtlichen
Vorschriften

Jahresberichte auf Basis einer umfassenden
Auswertung der gesammelten krankheits-
und verfahrensrelevanten Daten durch den
wissenschaftlichen Beirat
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Einladung zur Teilnahme

Die DGFF (Lipid-Liga) e V. Iadt alle Kolleginnen
und Kollegen herzlich ein, sich an diesem Register
zu beteiligen, ganz unabhangig von einer Mit-
gliedschaft in der Gesellschaft. Die Nutzer des
Registers tragen dazu bei, die positiven Ergebnis-
se der Einzelbeobachtungen und der bisher
vorliegenden Veroffentlichungen zur Apherese-
therapie auf eine breite Datenbasis zu stellen
und darUtber hinaus bessere Informationen zur
Patientenpopulation und deren Morbiditat und
Mortalitat, zu Absenkraten, behandelten Volumi-
na, begleitender Medikation und Vertraglichkeit
zu erhalten.

Mit diesem Register werden die Forderungen des
G-BA nach einer systematischen Untersuchung
der Lipoproteinapherese-Therapie erfillt. Damit
sollen die Verfahren als etablierte Therapieform
gesichert werden.

Weitere Informationen und Unterlagen finden Sie
im Internet unter www.lipid-liga.de in der Rubrik
,Apherese-Register"
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Ablauf, Anmeldung

und Teilnahme Register

OnlinfRegister testen: Schreiben Sie bitte an
info@lipid-liga.de oder an die DGFF (Lipid-Lig
AR (W \

B Anmeldeformular

B Patienteneinwilligung

Downloads unter https://www.lipid-liga.de/
in der Rubrik ,Apherese-Register"

B Anmeldeformular zurtick an DGFF (Lipid-Liga)

B DGFF (Lipid-Liga) schickt Kooperationsvertrag:
Bitte einmal unterschrieben per Post zurticksenden

B Patienteneinwilligung selbst archivieren

DGFF (Lipid-Liga) fuhrt Teilnehmerliste und vergibt
eine Identifikationsnummer

DGFF (Lipid-Liga) meldet Teilnehmer
anonymisiert Gber Identifikationsnummer an
BioArtProducts GmbH (BAP)

BAP versendet fUr diese ID-Nummer

die Zugangsdaten zur Online- Plattform an die
DGFF (Lipid-Liga), von dort Weiterleitung an
die teilnehmende medizinische Einrichtung

Medizinische Einrichtung dndert individuell
das Passwort und nimmt am Deutschen Lipoprotein-
apherese-Register Giber Online-Plattform teil




