Anlagen zum Vertag HandTraumaRegister DGH

Anlage 2 - Patienteninformation und Einverstandniserklarung
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Patienteninformation DG H

DEUTSCHE GESELLSCHAFT

HandTraumaRegister DGH FUR HANDCHIRURGIE

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

wir mochten Sie um Ihr Einverstandnis zur Teilnahme am HandTraumaRegister DGH bitten. Diese
Patienteninformation wird Sie Uber das Register und seine Ziele ausfihrlich informieren.

Sie wurden als Patient nach einem Unfall an der Hand verletzt. Sie wissen, dass die menschliche Hand ein
hochkomplexes System mit vielen unterschiedlichen Knochen, Sehnen, Tastsinnen, Bewegungsausmafen und
Funktionen darstellt, deren Wiederherstellung nach einer Verletzung héchste Anspriiche an die Chirurgie stellt.

Um diese Versorgung stetig zu verbessern, erfassen wir in einem Register Art und Umfang von Handverletzungen
und deren operative Wiederherstellung.

Ziele des HandTraumaRegister DGH

Die Behandlung von Patienten mit Handverletzungen stellt fir die Chirurgie eine besondere Herausforderung dar.
Das HandTraumaRegister DGH soll helfen, Art und Umfang der in Deutschland auftretenden Verletzungen an der
Hand zu erfassen und deren Versorgungsstruktur und Qualitdt zu dokumentieren,

Damit hilft das Register langfristig, die Versorgungsqualitat zu verbessern, da Schwachstellen der Versorgung
besser und flachendeckender erkannt werden kénnen.

Durchfiihrung des Registers

Das HandTraumaRegister DGH wird von der AUC — Akademie der Unfallchirurgie GmbH im Auftrag der

Deutschen Gesellschaft fliir Handchirurgie e.V. betrieben. Die AUC ist eine Tochtergesellschaft der Deutschen
Geselischaft fur Unfallchirurgie e\,

Datenschutzrechtlich verantwortliche Stelle ist ihr jeweils behandelnder Arzt bzw. das behandelnde Krankenhaus.

Ablauf der Datenerhebung

Bei dem Register handelt es sich um eine reine Datenerhebung, es werden an lhnen keine zusatzlichen
Untersuchungen durchgeflhrt. Alle am Register beteiligten Einrichtungen nutzen die bestehende medizinische
Dokumentation, die im Rahmen Ihrer Behandlung erfolgt und entnehmen hieraus einen wissenschaftlich
ausgearbeiteten Datensatz, der an das HandTraumaRegister DGH geleitet wird. Dieser Datensatz enthalt Ihr Alter
und |hr Geschlecht sowie Angaben zum Unfallhergang, zum Verletzungsbild und zur Behandlung.

Den vollstandigen zu erhebenden Datensatz halt Ihr behandelnder Arzt bereit. Sie kénnen jederzeit spater unter
www. handiraumaregister-dgh. de/service/downloads online einsehen, welche Daten wir im Register speichern.

Die Eingabe ins Register wird von Ihrem Arzt oder einem Mitarbeiter des Krankenhauses vorgenommen.
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Nutzen und Risiken der Teilnahme

Sie konnen mit lhrem Einverstindnis zur Registerteilnahme einen wichtigen Beitrag zur Verbesserung
bestehender Behandiungsmethoden und zur Erforschung neuer Anséatze leisten,

Da es sich um eine reine Datenlbermittiung handelt, entstehen fir Sie keine zusatzlichen Risiken.

Nutzung der Daten

Die van lhrem Krankenhaus in das HandTraumaRegister DGH Obermittelten medizinischen Daten werden mit
den Daten anderer Patienten des gleichen Krankenhauses Gber sinen definierten Zeitraum von insgesamt 12
Monaten zusammengefasst und statistisch zum Zwecke der Qualitatssicherung in einem Bericht fOr das
Krankenhaus aufbereitet. Danach stehen die Datensdize der eigenen Patienten jedem Krankenhaus zur
Eigenforschung zur Verflgung.

Auszige aus der gesamten Datenbank werden Forschergruppen an den teilnehmenden Krankenhiusemn zu
Forschungszwecken und wissenschaftichen Auswertungen zur Verfligung gestellt. Die Arbeil in den
Forschergruppen findet immer mit zuvor anonymisierten Datenausziigen statt, da die Patientendaten bei
Weitergabe bereits statistisch zusammengefasst sind und keine individualizierenden Merkmale mehr enthalten,
auch nicht die Pseudonyme.

Forschungsergebnisse und sonst gewonnene Erkenntnisse werden der Fachaffentlichkeit durch Publikationen
und andere Verdffentlichungen bekannt gegeben und konnen so Eingang in die Patientenversorgung finden.

Kontaktaufnahme flr die Erfassung der Lebensqualitat (Optional)

Fragen nach dem Heilungsverlauf und verbleibenden Einschrankungen im Alitag der Patienten lassen sich mit
den Behandlungsdaten nicht beantworten. Fir den Patienten ist regelmaBig aber gerade der langfristige Zustand
van ganz entscheidender Bedeutung. Um etwaige Zusammenhénge zwischen dem Behandlungsergebnis und
den medizinischen Voraussetzungen herstellen zu kénnen, wére die Mdglichkeit zu einer spateren
Kontaktaufnahme mit Ihnen besonders wertvoll.

Einer moglichen Kontaktaufnahme kénnen Sie gesondert zustimmen. Ihr Arzt wird Sie bei Kontaktaufnahme fber
die weiteren Fragen informieren und gesondert um lhre Zustimmung bitten.

Da identifizierende Daten im Reagister nicht vorliegen, wird eine Kontaktaufnahme immer nur durch lhren Arzt
erfolgen kénnen.

Freiwilligkeit der Teilnahme und Widerruf der Einwilligung

Ihre Teilnahme am HandTraumaRegister DGH ist freiwillig. Sie kannen Ihre Einwilligung jederzeit frei widerrufen,
ohne dass lhnen hierdurch Nachteile entstehen. In diesem Fall werden Ihren bereits im Register befindlichen
medizinischen Daten das Pseudonym sowie alle Standortangaben entzogen und eine unumkehrbare
Anonymisierung herbeigefihrt.

Den Widerruf richten Sle bitte an Ihr behandelndes Klinikum, da nur dort Ihr Name dem Pseudonym zugeordnet
werden kann.
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Datenschutzerklarung

Finaler Zweck der Datenerhebung ist die Verbesserung der Versorgungsqualitat flr handverletzte Patienten in

den teilnehmenden WKrankenhdusern und deutschlandweit, Dazu werden verschiedene wissenschaftliche
Analysen anhand der Patientendaten im Register durchgeflhrt.

Bei der Teilnahme am Register werden |hr Alter, Ihr Geschlecht und Ihre medizinischen Daten nach Erhebung in
dem Krankenhaus in pseudonymisierter Form im Register gespeichert und ausgewertet. Ihr Name wird von lhrem
behandelnden Krankenhaus durch eine frei wahlbare Ziffernfolge ersetzt, die ausschiieBlich das Krankenhaus
lhrem Namen zuordnen kann.

lhre Daten werden pseudonymisiert im HandTraumaRegister DGH gespeichert und kénnen durch die AUC oder
Dritte nicht Ihrer Person zugeordnet werden. Individualisierende Daten wie beispielsweise |hr Name oder Ihr
Geburtsdatum werden nicht ins Register Obermittelt. Zugang zu den pseudonymisierten Daten haben Ihr
behandelndes Krankenhaus und die Registerstelle der AUC — Akademie der Unfallchirurgie, sowie jewsils deren
Bevollmachtigte, die alle zur Verschwiegenheit verpflichtet sind. Zugriff auf Ihre individualisierenden Daten hat
immer nur lhr behandelndes Krankenhaus.

Die Auswertung und Vertffentlichung der medizinischen Daten zu wissenschaftlichen Zwecken erfolgt stets
anonym, also ohne jeden Bezug zu Ihrer Person. Aus dem HandTraumaRegister DGH werden nie Datenséitze
eines einzelnen Patienten, sondern nur statistische Auswertungen zu einer jeweils konkreten wissenschaftlichen
Frageslellung exportiert.

Sie kénnen bei lhrem behandelnden Krankenhaus jederzeit Auskunft Uber die zu Ihrer Person gespeicherten
Daten im Register erhalten. Sie haben das Recht, lhre Einwilligung jederzeit zu widerrufen und die Ober Sie
gespeicherten personenbezogenen Daten berichtigen oder léschen zu lassen. Sollten Sie Ihre Einwilligung
widerrufen, wird Ihren Daten der Personenbezug unumkehrbar entzogen.

Weitere Fragen

Sollten Sie weitere Fragen zum Register haben, wenden Sie sich bitte an Ihren behandelnden Arzt oder Ihr
behandelndes Krankenhaus.

Zusatzliche Informationen finden Sie auch unter www.handtraumaregister-dgh.de

Kontakidaten lhres behandelnden Krankenhauses
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