EI}%P Newsletter CEDATA-GPGE® oktober 2018

Liebe CEDATA-GPGE®-Melder,

hier der aktuelle Newsletter mit den Zahlen fir Oktober 2018.

° Erst- Von 5.260 Patientenerstmeldungen
CEDATA-GPGE meldungen 4 | @ | haben 132 Datensatze (DS) keine
Patienten 5260 2833 |2295 | Angabe fur das Geschlecht und 185 DS
Morbus Crohn 2978 1741 |1235 | keine Angabe fir die Diagnose. Anzahl
Colitis Ulcerosa 1745 854 | 891 | der Folgemeldungen: 43.515 DS.
Unklassifizierte CED 352 205 | 147

Meldeaktivitat vom 26.09.2018 bis zum
24.10.2018

50

40 -

30 -

20 -
10 6
10
W 3
0 n T T T T T T T T T T - T -_\
105 170 142 203 207 125 502 112 113 148 238 153

B Erstmeldungen  H Folgemeldungen

Wichtig! Wir suchen dringend noch Mitstreiter fur die clusterrandomisierte Studie — Bitte an
Interessierte weiterleiten und sich unter den angegebenen Kontaktmoglichkeiten melden. Auch
Kliniken in der Umgebung und bisher CEDATA ferne Ambulanzen sind hier gern eingeladen.

Aktuelles:

CEDATA wird erneut in Berlin am 29.10. im Rahmen des zweiten Férderkreistreffens des
Kindernetzwerkes prasentiert und diskutiert, hier soll nochmal die Beteiligung der Patienten sowie der
Nutzen fur Kinder und Jugendliche im Mittelpunkt stehen.

Es soll auch eine Diskussion zur Patientenbeteiligung bzw. Patientenorientierung in der Gestaltung von
Registern geben, diesbeziglich werden wir Infos im Onlinetool zur Verfliigung stellen. Die
Vorbereitungen fir die clusterrandomisierte Studie sind in vollem Gang. Hierzu gehen nun an die
beteiligten Ambulanzen Informationsmaterialien, diese werden auch auf der Homepage bzw. im
Onlinetool zur Verfigung gestellt.

Leider kdnnen osterreichische Ambulanzen trotz intensiver Gespréache mit dem Trager nicht in der
clusterrandomisierten Studie teilnehmen (die interessierten Ambulanzen durfen aber nattrlich wie
immer sofort in CEDATA melden und so auch in die Auswertung eingehen).

Wir versuchen aktuell auch mit 3 Manuskripten zur Veréffentlichungsreife zu gelangen und werden
hierlber berichten.

Bei Anregungen und/oder generellen Fragen rund um CEDATA kénnen Sie sich gerne per E-Malil
(studienzentrale @paediat.med.uni-giessen.de) oder Telefon (0641-985-46668) an die Studienzentrale
wenden.

Viele Grif3e

Das Team der Studienzentrale in Giel3en
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