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Die HI Global Registry (HIGR) ist das einzige internationale, von Patienten/Patientinnen gefluhrte Register fur
Menschen mit Hyperinsulinismus (HI). HIGR besteht aus Umfragen, mit denen verschiedene Aspekte der
Erfahrungen von Patienten und betreuenden Personen mit HI erfassen. Durch die Teilnahme an der HIGR kénnen
Sie einen Beitrag zu Forschungsstudien leisten, die zu einer verbesserten Versorgung von Menschen mit HI fUhren
kénnen. HIGR erfasst Informationen Giber Menschen mit HI auf drei verschiedene Arten:

Umfragen fur Menschen mit Hi/deren betreuende Personen

Jede HIGR-Umfrage konzentriert sich auf einen anderen Aspekt
der gelebten Erfahrung mit HI. Ihre Erfahrungen mit HI sind

einzigartig und lhre Stimme zahlt. Sie kdnnen mit lhren VERFUGBARKEIT
Erfahrungen einen Beitrag zur Erforschung des Hl leisten. Jede Person mit HI, einschlieBlich
MaxHIGR - Befragungen von Arzten vorubergehendem und behobenem HI,
Ihr Arzt kann eine zusatzliche Umfrage ausfillen, um klinische ist teilnahmeberechtigt

Informationen zu Uberprifen und alle Informationen o Die Registrierung ist barrierefrei
bereitzustellen, die Sie moglicherweise vergessen haben oder e Sie kdnnen von zu Hause aus

worUber Sie keine Kenntnis haben. Dies ist optional und erfolgt

; ) ] teilnehmen
nur mit der Erlaubnis des Teilnehmers.

N e Alle HIGR-Umfragen sind in
Glukoseuberwachungsdaten mehreren Sprachen verfigbar

Geben Sie Daten zum Glukosespiegel von lhrem
Glukosemessgerat und/oder CGM weiter. Dies ist optional
und erfolgt nur mit der Erlaubnis des Teilnehmers. DATENSCHUTZ

Die Teilnehmerdaten werden auf
einem sicheren Cloud-Server
gespeichert und stets anonymisiert,
bevor sie an Forschende weitergegeben
werden. Das bedeutet, dass alle
Informationen, die RuckschlUsse auf
Ihre Identitat zulassen, wie z. B. Ihr

Besuchen Sie www.higlobalregistry.org und wahlen Sie
,Konto anfordern®“

Erstellen Sie ein Konto

Geben Sie lhre Einwilligung zur Teilnahme ab

FUgen Sie einen Teilnehmer hinzu (wenn Name, Ihre Adresse oder Ihr

Sie eine betreuende Person sind) Geburtsdatum, immer entfernt werden.
Fullen Sie die Umfragen aus

Aktualisieren Sie lhre Umfrageantworten bei #Es ist wichtig, dass Sie Ihre
Bedarf persdnlichen Erfahrungen teilen. Wir

mochten von Ihnen lernen! |hr Beitrag
wird wirklich einen Unterschied
HIGR-Daten wurden in 5 wissenschaftlichen Artikeln GRS UGTe) TR VR FerEE neiin
verdffentlicht helfen, bessere Behandlungen und

| BT . e o Heilmittel zu entwickeln.”
EinschlieBlich der Internationalen Leitlinien fur die S I GO [y o S N s

Diagnose und Behandlung von Hyperinsulinismus Padiatrischer Endokrinologe

Im Jahresbericht werden HIGR-Daten verdffentlicht Children’s Hospital of Philadelphia, USA
Wir versorgen Sie jedes Jahr mit den aktuellsten
Informationen von der HIGR

vV VYV W\ - 2/ D k




