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FOrMe Register

The German Focal Segmental Glomerulosclerosis and Minimal Change Disease Registry

~

Biobanking (BioMaSOTA)

Klinische Datenbank

~

~

Digitale Nephropathologie

~

Genetische Analysen
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FOrMe Register

Einschlusskriterien

Padiatrische Patienten Erwachsene Patienten

> ldiopathisches Nephrotisches Syndrom > Bioptisch gesicherte MCD/FSGS
> Einverstandnis > Einverstandnis

> Nierenbiopsie NICHT erforderlich > Primare und sekundare Formen

> MCD/FSGS zahlen zu den seltenen Nierenerkrankungen
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Beteiligte Zentren

RWTH University Hospital Aachen
Kindernierenzentrum Bonn

Charité — Universitatsmedizin Berlin
Padiatrie Dachauch

University Hospital Erlangen
University Hospital Essen

University Hospital Freiburg
University Hospital Greifswald
University Hospital Hamburg-Eppendorf
University Hospital Heidelberg
University Hospital Leipzig
University Hospital Marburg

University Hospital Miinster
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FOrMe-Register

FOrMe Patienteneinschluss 2019 - heute
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FOrMe-Register — Genetik

41 Patienten

7+7 Gen Mutationen bekannter/unbekannter Signifikanz

Gene

COL4A3
ACTN4
results pending (22) MMHAC
negativ adult (34)
positive adult (7) LAMAS
negative ped (4)
positive ped (7) LMBRDl
CUBN
TRPC6
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FOrMe-Register — Patient and Public Involvement

Zielsetzung

e Patientenedukation und -information
e Lenkung von Patientenstromen
e Patientenbindung

e Aktive Einbindung in die Planung und Ausfihrung neuer Forschungsprojekte
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www.forme-register.de
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FOrMe-Register — Patient and Public Involvement

4 AW 4 AW 4 N\ [/ )

1.

Information Uber
Erkrankung (Modul 1)

Videos/Interviews mit
Experten (Modul 2)

Transitionsunter-
stitzung (Modul 2)

Kids Section
a. Cartoons
(Modul 3)
b. PC-Spiele
(Modul 4)

1.

Karte mit Zentren
(Modul 1)

Adressen fir
Zweitmeinung
(Modul 1)

Studien-Updates
(Modul 2)

1. Chat-Funktion
(Modul 2)

2. Blog/
Erfahrungsberichte
(Modul 3)

1. ,Meine Daten"
(Modul 4)
a. Verlaufskontrolle
von Laborwerten

b. Vergleich mit
Studien-
ergebnissen
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FOrMe-Register — Patient and Public Involvement
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Lutz Weber

Franziska Grundmann
Linus Volker

Thomas Benzing

Stefan Kohl
Rasmus Ehren
Thomas Osterholt
Jan Degenhardt
Linda Blomberg
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Polina Todorova
Lioba Ester

Christoph Schell (Freiburg)

FOrMe Zentren

/A% | UNIKLINIK
& |KOLN



