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Registry Study for Blood Donor &
Recipient Long-Term Outcomes
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NEUE PATIENT*INNEN ERFASSEN

Register zur Erforschung der langfristigen Gesundheitsentwicklung
von Blutspender*innen und Blutempfanger*innen

Teiinahme - wir

O1. LOGIN

Benutzername & Passwort

02. ERSTERFASSUNG

Unterzeichnete Einwilligungserklérung
und Informationen zum Datenschutz!

03. STAMMDATEN

der Patientin / des Patienten eintragen
und Pseudonym (PID) anfordern

04. BESTATIGEN

Speichern, korrigieren oder weitere

Patient*innen anlegen 5
¥ i
05. STAMMDATEN UBERNEHMEN SPEICHERN!

Das Geburtsjahr muss noch einmal
bestatigt werden, damit es sicher in das
Register iibernommen wird.

06 NEUEN VERLAUF ANLEGEN Episoden (0) s
Legen Sie eine neue Therapieepisode PSfertenforndar
an um mit der Nachverfolgung zu = e
beginnen. —
07 ANAMNESE Engels, Karl (JM6DUXJY) pr—
R cie)
Diagnose(n) werden in SNOMED L ——
erfasst - auf Englisch, etwas Geduld '
beim Laden nétig.

Episode: 2024-09-11

Transtusion/ Blutprodukte e |
|

08 BLUTPRODUKTE EINTRAGEN - o)

Neuer Eintrag mit Datum, Indikation,
Dosis, Ergebnis fiir jeden Produkttyp sl
(EK, Plasma, Eisen i.v., etc.) fiir die 1
gleiche Diagnose!

09 SPEICHERN w—
‘ Anamnese, Prozedur und Blutprodukte 2

werden im Register hinterlegt. %

@ FOLLOW-UP AKTIVIERT! M”":"’"‘” ; %

Automatisch beim Speichern eines —
Blutprodukte-Eintrages mit Datum. Die

Patient*innen bekommen nach 3 Monaten e
die erste Email mit dem Fragebogen.

@ www.transfusionregistry.org Seite 1von 3
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BEREITS EINGESCHLOSSENE
PATIENT*INNEN - NEUE DIAGNOSE

01 PATIENTENDATEI AUFRUFEN

Patientenliste aufrufen,
Suchfunktion / manuelle
Suche, Patientendatei éffnen

02 NEUEN VERLAUF ANLEGEN/
* ANAMNESE
Falls sich lhr/e Patient*in mit
einer neuen Diagnose bei lhnen
vorstellt.

ANDERUNGEN VORNEHMEN

01. STAMMDATEN ANDERN
Patientenliste aufrufen, auf
das “Bearbeiten” Icon rechts,
neue Daten eintragen,
speichern!

02. FEHLERHAFTEN / TESTEINTRAG
* LOSCHEN

“Miilleimer” Icon - Daten werden
nicht exportiert, Wiederherstellung
méglich

PATIENTENINFORMATIONEN &
EINWILLIGUNGSERKLARUNG

Einwilligungserklarung zur Teilnahme an der Studie
Datenschutzrechtliche Einwilligung

Bei nicht einwilligungsfdhigen Personen diirfen gesetzliche
Vertreter unterschreiben - die Einwilligung muss nach dem

Erlangen der Einwilligungsfahigkeit nachgeholt werden

Bei Jugendlichen zwischen 16-17 Jahren: Unterschrift des/der

Jugendlichen UND ggf. BEIDER Erziehungsberechtigten

Email der/des Jugendlichen eintragen; falls nicht erwiinscht:

der/des Erziehungsberechtigten

L) ﬂ
E?.ml‘ﬁ' Patienteninformation und
: @@l{ Einwilligungserklérung

Registry Study for Blood Donor &
Recipient Long-Term Outcomes

Register zur Erforschung der langfristigen Gesundheitsentwicklung
von Blutspender*innen und Blutempfanger*innen

FRUHERE
EPISODEN

Frithere Episoden kénnen
aufgerufen werden, um
z.B. die Diagnose zu
iberpriifen.

QSR wn  Paieine

Patientenliste (22)
D s ceoom momn® ]

Das Miilleimer-Icon eignet sich nicht

zum Loschen von Patientendaten nach
DSGVO! Hierfiir muss das Studienteam
informiert werden (siehe Seite 3)

KONTAKT
[IHRE KLINIK]

Kontaktperson an Ihrer Klinik
Email
Telefon

Kontaktperson an Ihrer Klinik
Email
Telefon

Kontaktperson an Ihrer Klinik

P T [Klinik - QR code zum Email
EL H Down/oad] Telefon
@ www.transfusionregistry.org Seite 2von 3
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PATIENT*IN WUNSCHT KEINE NACHVERFOLGUNG MEHR

/ LOSCHUNG AUS DEM REGISTER

OL1. SCHRIFTLICHER ANTRAG

Patient*in dariiber informieren, dass Anderungen bei der
Verarbeitung von Daten schriftlich beantragt werden miissen
(Formular auf der Website oder formlos an behandelnde
Arzt*innen bzw. Kontaktpersonen im Krankenhaus).

Die relevanten Kontaktpersonen finden die Patient*innen in
Punkt 10 der Patienteninformation und Einwilligungserklérung.

02 NACHVERFOLGUNG
* STOPPEN

Auf Wunsch der/des Patientin/en:
Patientendatei iiber die
Patientenliste aufrufen,
“Selbstauskunft deaktivieren”

03. DATEN LOSCHEN

Auf ausdriicklichen Wunsch (alle
~ Daten gehen verloren!): Email an
\ \~ das Studienteam mit dem
. korrekten Pseudonym (keine

Namen - Datenschutz!) und dem
Hinweis zur Léschung der Daten.

\ly

PATIENTENINFORMATIONEN &
EINWILLIGUNGSERKLARUNG

e Einwilligungserklérung zur Teilnahme an der Studie
¢ Datenschutzrechtliche Einwilligung

* Bei nicht einwilligungsfahigen Personen dirfen gesetzliche
Vertreter unterschreiben - die Einwilligung muss nach dem
Erlangen der Einwilligungsfahigkeit nachgeholt werden

e Bei Jugendlichen zwischen 16-17 Jahren: Unterschrift des/der
Jugenglichen UND ggf. BEIDER Erziehungsberechtigten

e Email der/des Jugendlichen eintragen; falls nicht erwiinscht:
der/des Erziehungsberechtigten

L) ﬂ
E?.ml‘ﬁ' Patienteninformation und
i @f’ l'r Einwilligungserklérung
=g [Klinik - QR code zum

 Download]

Registry Study for Blood Donor &
Recipient Long-Term Outcomes

Anderungsantrag

[Ihre Klinik]

Suzuki, Akira (3QDGQQQT)

Episoden (2) #suevos meson

Patientenformular

Hesse, Hermann ( OMRZZFE4 ) (7
Lopéz, Maria (19C87U13) (A
Mensah, Kwameh (UULJ3NY9 ) )
Das Pseudonym (8-stelliger Code) légsst

sich aus der Patientenliste mit dem
Copy-Icon kopieren.

KONTAKT &
WEITERE INFORMATIONEN

STUDIENTEAM
helloetransfusionregistry.org
Univ.-Prof. Dr. med. Dr. phil.

Kai Zacharowski

Zacharowskiemed.uni-frankfurt.de
+49 (0) 69 6301 5998

Dr. med Jan Kloka
Klokaemed.uni-frankfurt.de

Dr. med Benjamin Friedrichson
Friedrichsonemed.uni-frankfurt.de

Dr. phil. nat. Elina Niirenberg-Goloub
Elinaedsgfrankfurt.de

@ www.transfusionregistry.org

MEDIZIN FRANKFURT

GOETHE-UNIVERSITAT STIFTUNG

DR. REINFRIED POHL
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