
Angelman-Syndrom 
Patientenregister

Anleitung und Hilfestellung zum Ausfüllen des Fragebogens anhand eines Beispielfalls inklusive 
Übersetzung

Fragen oder Anregungen gerne an: Angelman@medizin.uni-eipzig.de

Direkter Link zum Fragebogen: www.medizin.uni-
leipzig.de/einrichtungen/humangenetik/forschung/angelman-syndrom-patientenregister
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1. Übersetzung

Im Vergleich zu allen anderen Programmen erschien uns
REDCap als das am besten geeignete Programm. Leider
besteht an einigen Stellen nicht die Möglichkeit, Wörter oder
Anweisungen ins Deutsche zu übersetzen. Daher finden Sie
hier eine Übersetzung. Wir hoffen Ihnen dadurch das
Ausfüllen zu erleichtern!
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Größe des Textes anpassen ( + = vergrößern, - = verkleinern)

Seite 1 von 20

Eingabe zwingend notwendig 
(Dieses Feld benötigt eine Eingabe, um mit dem Ausfüllen fortsetzen zu können)

Nächste Seite >>

Speichern & zu einem späteren Zeitpunkt die Eingabe fortsetzen

Heute Tag-Monat-Jahr

Eingabe bestätigen – Fragebogen blättert zur nächsten Seite
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2. Zwischenspeichern
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Wenn Sie zwischenspeichern möchten, drücken Sie bitten dieses Feld:  

Daraufhin öffnet sich automatisch dieses Fenster: 

WICHTIG: NOTIEREN SIE SICH DEN „RETURN CODE“

Nachdem Sie sich den Code notiert haben, drücken Sie „Close“
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Nun erscheint ein Fenster, das komplizierter aussieht als es ist: 

Hier steht, dass Sie sich zum 
Zwischenspeichern entschieden haben und 
dass Sie zum Zurückkehren den „Return Code“ 
und den „Survey link“ benötigen:

 Den Return Code haben Sie sich eben 
schon notiert, hier erschient er nochmals.

 Hier können Sie eine Emailadresse 
eingeben. An diese Adresse wird ein Link 
geschickt. Wenn Sie zu eine späteren 
Zeitpunkt mit der Eingabe fortsetzen 
möchten, drücken Sie auf den Link in der 
Email, die an die hier eingegebene 
Mailadresse geschickt wurde und Sie 
gelangen auf die Seite des Registers, bei 
der Sie die Eingaben zuletzt beendet 
hatten. (siehe nächste Folie)
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1. Hier bitte Ihre (nicht die eingegebene) Mailadresse 
eingeben UND auf „Send Survey Link“ klicken 
Es erscheint folgende Meldung:

2. Der Link wurde erfolgreich an die eingegebenen 
Mailadresse versendet. Sie können „Close“ drücken

3. Und zum Fortfahren auf dieses Feld klicken!
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In Ihrem Emailpostfach erscheint folgende automatisierte Email:

Um mit der Eingabe fortzufahren, klicken Sie bitte auf den oberen Link. 
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Wenn Sie auf den oberen Link „Angelman_deut_2020_01“ 
geklickt haben, erscheint folgendes Feld: 

Geben Sie hier Ihren Return Code ein und 
es öffnet sich automatisch die zuletzt 
besuchte Seite des Fragebogens. 
Bei Problemen oder Fragen bitte an: 
Angelman@medizin.uni-leipzig.de wenden 



3. Beispielfall
• Nachdem Sie den Link ausgewählt haben öffnet sich die Startseite des Fragebogens. Diese ist in 2 Teile eingeteilt. Im oberen Teil befindet 

sich der allgemeine Informationsteil. Darunter beginnt die Eingabe:
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Name des 
„Angelmans“

Name und E-
Mailadresse der 
Kontaktperson
(meist Elternteil oder 
eingebender Arzt)

Nachdem Sie Name des Patienten sowie der Kontaktperson eingegeben haben drücken Sie „SUBMIT“

Max

Mustermann
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Diese beiden Fragen müssen mit Ja 
angekreuzt werden, um eine 
weitere Eingabe zu ermöglichen.
( = * must provide value)

Die dritte Frage muss beantwortet werden, es besteht 
jedoch die Auswahl zwischen „Ja“ und „Nein“
Falls Sie eine andere als die auf der vorherigen Seite 
angegebenen Emailadresse für einen Re-Kontakt 
angeben möchten, wählen Sie hier „Nein“ und geben 
eine alternative Adresse ein. 
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Eine der Fragen der Einwilligungserklärung wurden nicht oder mit „nein“ ausgefüllt. 
Da die weitere Eingabe eine Einwilligung voraussetzt, kommt eine Fehlermeldung. 

Um fortsetzen zu können, klicken Sie bitte „Okay“ und überprüfen Sie, ob bei allen 
Fragen „Ja“ angekreuzt wurde. 

Fehlermeldung:



Angelman-Syndrom-Patientenregister 13



Angelman-Syndrom-Patientenregister 14

Falls Sie unsicher sind, können Sie dieses
Feld auch frei lassen und uns den
Befund unter „Upload document“
schicken.
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Wenn Sie ein Dokument hochladen
möchten, drücken Sie auf „Durchsuchen“
und wählen Sie das entsprechende
Dokument auf Ihrem PC aus. Dieses
erscheint dann in der grauen Zeile.
Danach drücken Sie „Upload document“
Fertig
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Hier bitte ALLE zutreffenden 
Ankreuzen, bei Sonstiges haben 
Sie die Möglichkeit nicht 
Genanntes zu ergänzen

Für jedes angekreuzte Problem 
klappen sich unter dieser Frage 
weitere Fragen auf

z.B. bei gesteigerter Appetit bitte das aus 
Ihrer Sicht am zutreffendste ankreuzen
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Bitte hier ALLE zutreffenden Antworten 
ankreuzen, es klappen sich daraufhin 
weitere Fragen auf
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Bitte hier ALLE zutreffenden Antworten 
ankreuzen, es klappen sich daraufhin 
weitere Fragen auf
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Bitte hier ALLE zutreffenden Antworten 
ankreuzen, es klappen sich daraufhin 
weitere Fragen auf
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Bitte hier ALLE zutreffenden Antworten 
ankreuzen, es klappen sich daraufhin 
weitere Fragen auf
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Bitte hier ALLE zutreffenden Antworten 
ankreuzen, es klappen sich daraufhin 
weitere Fragen auf
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Bitte hier bei jeder Frage ALLE zutreffenden 
Antworten ankreuzen, es klappen sich 
daraufhin weitere Fragen auf
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Es wurde der Wirkstoffname aufgelistet. Oftmals 
unterscheidet sich dieser zu dem Handelsname hier ein 
paar Beispiele der Handelsnamen:  

ACTH = Synacthen®
Cetazolamid = Acemit®, Diamox®, Glaupax®
Bromid = Kaliumbromid ®
Cannabis = Epidiolex®, CBD®
Carbamazepin = Neurotop®, Tegretal®, Tegretol®, Timonil®
Clonazepam = Rivotril®, Antelepsin® 
Diazepam =  Valium®, Stesolid®
Ethosuximid = Petinimid®, Petnidan®
Felbamat = Taloxa®
Flunarizin = Sibelium®, Flunavert®
Gabapenin = Neurontin®, Gabagamma®, Gabatal®
Lacosamid = Vimpat®
Lamotrigin = Lamictal®, Lamotrigin Desitin®
Levetiracetam = Keppra®
Oxcarbazepin = Apydan Extent®, Timox®, Trileptal®
Perampanel = Fycompa®
Prednison = Decortin®, Ultracorten®
Phenobarbital = Luminal®
Phenytoin = Phenhydan®, Zentropil® 
Rufinamid = Inovelon®
Topiramat = Topamax®

Valproinsäure = Orfiril®, Valproat®, Depakine®, Convulex®
Vigabatrin = Sabril®
Zonisamid = Zonegran®
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Wenn Sie möchten 
können Sie uns die 
Datei des MRTs hier 
hochladen 
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Bitte hier ALLE zutreffenden Antworten 
ankreuzen, es klappen sich daraufhin 
weitere Fragen auf

Hier ist die letzte Möglichkeit vor 
Abschluss noch nicht genannte 
Auffälligkeiten zu beschreiben

Wenn Sie fertig sind bitte „Submit“ drücken!!
GESCHAFFT 
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Wenn Sie den Fragebogen schließen möchten, drücken Sie „Close survey“

Wenn Sie eine Teilnahmebestätigung per Mail 
erhalten möchten, geben Sie Ihre Mailadresse ein und 
drücken auf „Send confirmation mail“

WICHTIG : Wenn Sie „Submit“ auf der vorherigen Seite gedrückt haben, ist die Eingabe abgeschlossen und kann 

nicht mit dem Return Code des Zwischenspeicherns verändert werden. Hierfür benötigen Sie diesen 2. Return Code.  
Wenn Sie also die Eingabe nachdem Sie „Submit“ auf der vorherigen Seite gedrückt haben nochmals verändern 
möchten, notieren Sie sich DIESEN Return Code!!
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- lichen Dank für die Teilnahme!!

Wir hoffen unser Beispielfall hat Ihnen bei der Eingabe geholfen. 
Bei weiteren Fragen, Anmerkungen oder Anregungen wenden Sie sich bitte an:

Angelman@medizin.uni-leipzig.de


