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Patienteninformation

"Deutsche Pilz-Keratitis-Register"

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

Sie haben sich freundlicherweise bereit erklart, lhre Daten aus lhrer
Krankengeschichte fiir unsere Fallsammlung (=Register) zur Verfligung zu

stellen. Wir mochten uns an dieser Stelle fir diese Bereitschaft bedanken.

Eine Infektion der Hornhaut durch Pilze (= Pilz-Keratitis) ist ein verhaltnismaRig
seltenes, aber sehr ernst zu nehmendes Krankheitsbild, das die Sehkraft des
betroffenen Auges bedrohen kann. Die Behandlung gestaltet sich oft sehr
langwierig und schwierig. In nicht wenigen Fallen ist eine operative Therapie
notwendig. In den letzten Jahren fiel eine Haufung der Pilz-Keratitis Falle auf.
Das Deutsche Pilz-Keratitis-Register soll die Informationen zu dem Verlauf der
Infektionen, Risikofaktoren (z.B.: Hat der Patient Kontaktlinsen getragen? Hat

der Patient sich das Auge bei Gartenarbeit verletzt), Komplikationen und

Informationen zur Behandlung sammeln.
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Wir erhoffen uns von einer solchen Datensammlung Erkenntnisse darliber, wie man sich vor
solchen Infektionen schiitzen kann und wie sie am besten behandelt werden kénnen. Fir
unser Register werden Krankenakten ausgewertet, ggf. weitere Informationen im
personlichen Gesprach abgefragt und die Daten in pseudonymisierter Form (d.h. sie werden
mithilfe eines Kiirzels verschlisselt und kdnnen nur von ausgewahlten Personen dem
individuellen Patienten zugeordnet werden) in eine Datenbank eingegeben, die eine Analyse
von Haufigkeit und Verlauf erlaubt. Flr die Datenextraktion bendétigen wir die Krankenakte
bzw. Informationen daraus. Da Krankenakten der arztlichen Schweigepflicht unterliegen, sind
diese Informationen flr uns nur zuganglich, wenn wir die Patienten auch selber betreuen.
Patienten, die auswarts betreut werden, aber ihre Daten unserer Fallsammlung zur Verfligung
stellen, miissen die behandelnden Arzte von der Schweigepflicht entbinden. Aus diesem
Grund bitten wir diese Patienten um eine Erkldarung zur Entbindung der arztlichen
Schweigepflicht. Wir versichern, dass wir nur die relevanten Informationen fiir unser Projekt
aus der Krankenakte entnehmen und dass die Daten entsprechend vertraulich behandelt
werden. Gegebenenfalls kann es auch erforderlich sein, Sie direkt zu befragen da fiir unsere
Datensammlung wichtige Informationen oft nicht standardmaRig erfasst werden und somit
nicht in den Krankenakten stehen. Eine Verotffentlichung der Daten zum Beispiel in einem
wissenschaftlichen Manuskript geschieht nur in einer Form, die einen Ruickschluss auf die
individuelle Person nicht zuldsst. Fir den Fall, dass Sie sich nach erteilter Einwilligung anders
entscheiden und Ihre Daten doch nicht zur Verfligung stellen mochten, kénnen Sie |hre
Einwilligung jederzeit ohne Angabe von Griinden zurlickziehen. lhre Daten werden dann aus

dem Register gel6scht.

Bei Riickfragen stehen lhnen die unten genannten Ansprechpartner gerne zur Verfligung.

Noch einmal mochten wir uns bei lhnen fir Ihre Bereitschaft, unser Register zu unterstiitzen,

bedanken.

Dr. Mathias Roth



Patienten Nummer:

,Deutsches Pilz-Keratitis-Register”

Name:

Geburtsdatum:
Wohnanschrift:
Telefon:

Mir ist bekannt und ich bin einverstanden, dass bei dieser Studie personenbezogene Daten,
insbesondere medizinische Befunde, iber mich erhoben, gespeichert und ausgewertet werden
sollen. Die Verwendung der Angaben Uber meine Gesundheit erfolgt nach gesetzlichen
Bestimmungen und setzt vor der Teilnahme an der Studie folgende freiwillig abgegebene
Einwilligungserkldarung voraus, d.h. ohne die nachfolgende Einwilligung kann ich nicht an der Studie

teilnehmen.

Einwilligungserkldarung zum Datenschutz

(1 Ich erkldre mich damit einverstanden, dass im Rahmen dieser Studie erhobene Daten,
insbesondere Angaben Uber meine Gesundheit, erhoben, in Papierform oder auf elektronischen
Datentragern in der Universitats-Augenklinik Dusseldorf aufgezeichnet und gespeichert werden.
Soweit erforderlich, dirfen die erhobenen Daten pseudonymisiert (verschliisselt) an das Nationale
Referenzzentrum fiir invasive Mykosen in Jena (NRZMyk) weitergegeben und fiir die Auswertung in

Zusammenschau mit den mikrobiologischen Daten verwendet werden.

[ Ich bin dartber aufgeklart worden, dass ich meine Einwilligung in die Aufzeichnung, Speicherung
und Verwendung meiner Daten jederzeit widerrufen kann. Bei einem Widerruf werden meine Daten

unverziglich geldscht.

[ Ich erkldre mich damit einverstanden, dass meine Daten nach Beendigung oder Abbruch der Studie
10 Jahre aufbewahrt werden. Danach werden meine personenbezogenen Daten geldscht, soweit

dem nicht gesetzliche, satzungsgemaRe oder vertragliche Aufbewahrungsfristen entgegenstehen.

, den
(Ort) (Datum) (Patient)

, den
(Ort) (Datum) (Prufer)




