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Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

bei Ihnen wurde vor einigen Wochen eine Infektion mit dem Coronavirus (SARS-CoV- 2) festgestellt.
Meistens verlauft diese Infektion mit milden Symptomen, allerdings entwickeln einige Patienten eine
schwere Erkrankung. Auch nach Abklingen der akuten Erkrankungsphase leiden einige Patienten,
wie Sie selbst erleben missen, an fortbestehenden Symptomen. Wenn die Symptome mehr als 12
Wochen bestehen, wird dieser Zustand als Post-COVID bezeichnet. Die Symptome kdnnen dabei
sehr vielfaltig sein. Im Vordergrund stehen bei den meisten Patienten eine deutliche Abgeschlagen-
heit/Erschépfung (Fatigue), Stérungen der Konzentrations- und Merkfahigkeit oder eine fortbeste-
hende Luftnot. Vielfach berichten Patienten auch Uber eine Verschlechterung der Beschwerden
nach korperlichen oder geistigen Anstrengungen. Leider gibt es fir diese neue Erkrankung noch

keine Therapie, deren Wirksamkeit wissenschaftlich belegt ist.

Dies soll sich nun andern. Im Rahmen des Versorgungsprojektes WATCH- wird folgendes Konzept

erprobt und wissenschaftlich begleitet:

1. Eine umfangreiche Untersuchung von Patienten in einem Post-COVID-Bus (PoCo-Bus), der

in die Nahe des Wohnorts der Patienten kommt.

2. Ein neuer Ubungs- und Behandlungsansatz fiir GEHIRN, KORPER und GEIST, welcher

Post-COVID-Symptome nachhaltig verbessern soll und zu Hause durchgefuhrt werden kann.

Wir hoffen, damit eine deutliche Linderung lhrer Beschwerden zu erzielen und laden Sie ein,

an unserem Projekt teilzunehmen.

Die folgenden Seiten enthalten alle relevanten Informationen zum Projekt.
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1. Was beinhaltet das Projekt und welche Vorteile hat die Teilnahme fur Sie?

Ubungen zur Verbesserung geistiger Fahigkeiten

Ubungen zur Verbesserung der kérperlichen Fitness

Therapeutische Gesprache flir das seelische Wohlbefinden

Ubungen kénnen daheim durchgefihrt werden — Sie werden dabei aus der Ferne angeleitet
und betreut.

Umfassende Untersuchung von Arzten verschiedener Fachrichtungen und Experten des
Post-COVID-Zentrums (PoCo-Zentrum) des Universitatsklinikum Jena (UKJ)

Wer kann an dem Projekt teilnehmen?

Personen, die an COVID-19 erkrankt waren und seit mehr als 12 Wochen anhaltende Symp-
tome haben.

Personen, welche die Teilnahme an der besonderen Versorgung im Rahmen der Mobile
wohnortnahe Versorgung zur Steuerung der sektorlibergreifenden Therapie bei Post-CO-
VID-19 in Thiringen gegenuber ihrer Krankenkasse erklart haben.

Personen, welche mit Unterschrift dieser Patienteninformation der Teilnahme an WATCH
zustimmen.

Personen, die daheim eine stabile Internetverbindung und ein Smartphone, Computer oder
Tablet besitzen, um die zur Verfligung gestellten telemedizinischen Anwendungen zu nutzen.
Personen, die mit der Erhebung und Nutzung der sie betreffenden Daten, wie in dieser In-

formation unter dem Absatz ,Datenschutz” beschrieben, einverstanden sind.

3. Wie ist der zeitliche Rahmen des Projektes?

Die Ubungs- und Behandlungsphase dauert 12 Wochen. Wahrend dieser Zeit benétigen
Sie ca. 20 bis 30 Minuten taglich, um die Ubungen durchzufiihren und die App- und Pa-
pier-basierten Fragebdgen auszufillen. Dies kénnen Sie zu Hause machen.

Zusatzlich finden in Wohnortnahe 4 Untersuchungstermine im PoCo-Bus statt. Diese dau-

ern ca. 3 Stunden pro Termin.

4. Was ist der Post-COVID Bus?

Der PoCo-Bus ist eine ,Arztpraxis auf Radern“ (mobile Ambulanz).
Der Bus ermoglicht eine wohnortnahe Betreuung der Patienten (,Nicht Sie kommen zum

Arzt, sondern der Arzt kommt zu lhnen.").
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Wie lauft das Projekt genau ab?

Woche 0 @ 1. Termin im PoCo-Bus

e Umfangreiche Untersuchung: Erfassung der Krankheitsge-

schichte; Blutentnahme; Testung der Konzentrationsfahigkeit,
Aufmerksamkeit, korperlichen Fitness und Lungenfunktion

Informationen zum Projekt und den Apps

Woche 0 @ 2. Termin im PoCo-Bus
Erklarungen zum weiteren Ablauf des Projekts

Woche 1-12 Ubungs- und Behandlungsphase zu Hause

e Eigenstandige Durchfiihrung der Ubungen unter arztlicher An-
leitung aus der Ferne (telemedizinisch) fiir GEHIRN, KORPER
und SEELE (weitere Infos siehe Frage 6.)

Ausflllen von Fragebdgen

Woche 13 @ 3.Terminim PoCo-Bus

Abschlussuntersuchung

Woche 25 @ 4. Termin im PoCo-Bus

Nachbeobachtungs-Untersuchung
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6. Was genau erwartet Sie wihrend der Ubungs- und Behandlungsphase, die bei Ihnen zu Hause stattfindet?

GEHIRN
Inhalt

e Spielerisches Gehirntraining zur Steige-
rung von Aufmerksamkeit, Konzentration
& Gedachtnis

Dauer
e 3 x 30 Minuten pro Woche
Anleitung

e Das Gehirntraining absolvieren Sie mit
Hilfe der Neuronation-App®.

Weitere Infos

e Die Ubungen werden an lhre aktuellen Fa-
higkeiten angepasst. Sie erhalten einen in-
dividuellen Trainingsplan.

e Sie erhalten eine wochentliche Erinne-
rung.

KORPER
Inhalt

Training der koérperlichen Fitness und Erholung
durch Atemibungen, Ubungen zur aeroben Fit-
ness und therapeutisches Yoga, speziell flr
Post-COVID

Dauer
3 x 15 Minuten pro Woche

Anleitung

Die Ubungsanleitungen finden Sie auf der Inter-
netseite www.uniklinikum-jena.de/Watch.html

Wdchentliche Online-Kurse zu festgelegten Ter-
minen zu Themen wie Energiemanagement und
Belastungstoleranz

Erfassung der Vitaldaten durch Fithessarmban-
der und die Pulsatio-App®

Weitere Infos

Die Ubungen werden kontinuierlich an Ihr Fit-
nesslevel angepasst.

Hinweis: Die Intensitat der Ubungen steigt mit
den Wochen. Sollten sich lhre Symptome nach
den Ubungen verschlechtern, wahlen Sie beim
nachsten Mal eine weniger intensive Ubung
(z. B. AtemUbung).

SEELE
Inhalt

Gesprache mit einem Psychotherapeu-
ten zu den personlichen Erfahrungen mit
Post-COVID und mdglichen Ressourcen

Dauer
insgesamt 8 Gesprache (je 30 Minuten)
Anleitung

Gesprache finden per Videosprech-
stunde am Computer statt. Dafir nutzen
Sie das  Sprechstunden-Programm
mDoc.

Weitere Infos

Seite 5 von 19



http://www.uniklinikum-jena.de/Watch.html

H "
}iﬂ'r‘{.f{‘usr'ﬁ”s Patienteninformation zu WATCH

jena

7. Wie wird lhr Gesundheitszustand erfasst?

o Siefillen Fragebégen zu Ihrem Gesundheitszustand aus. Mittels der Pulsatio-App®
fullen Sie manche Fragebdgen direkt auf Ihrem Handy aus.

e Sie tragen ein Fitnessarmband, welches lhre Vitalfunktionen misst (z. B. Ruhepuls,
Schlafdauer, Anzahl der Schritte). Sollten Sie kein Fithessarmband/Smartwatch be-

sitzen, bekommen Sie dieses fur die Dauer des Projektes gestellt.

Abbildung eines Fitnessarmbands

Ein vergleichbares Armband tragen Sie
wahrend des Projektes mdglichst kontinu-
ierlich am Handgelenk.

adobestock

8. Was sind die nachsten Schritte?

e |hr Hausarzt nimmt mit dem PoCo-Zentrum am Universitatsklinikum Jena Kontakt
auf, sofern Sie am Projekt teilnehmen mdéchten.

e Sie erhalten einen Anruf des PoCo-Zentrums und vereinbaren mit den Mitarbeitern
Ort und Termin fir lhre ersten Untersuchungen im PoCo-Bus.

e Sie erhalten einen Brief mit weiteren Unterlagen, die Sie bitte ausgefillt und unter-

schrieben zu lhrem ersten Termin im PoCo-Bus mitbringen.

9. Wohin konnen Sie sich bei Fragen und Problemen wenden?

e Bei Fragen oder medizinischen Problemen wahrend der Projektphase kénnen Sie

sich jederzeit an uns wenden:

Tagsiiber: 03641/9324406
Nachts/Wochenende/Feiertag: 03641/9324315
E-Mail: watch@med.uni-jena.de
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INFORMATIONEN ZU RISIKEN, DATENSCHUTZ, RECHTEN, ETC.

RISIKEN

Durch die Teilnahme an ,WATCH® ist nicht mit spezifischen Risiken zu rechnen. Bei den
im Bus durchgefuhrten Untersuchungen handelt es sich um bewahrte Diagnoseverfahren.
Die einzelnen Module der Intervention sind ebenfalls nicht mit spezifischen Risiken ver-
bunden. Allgemeine Risiken sind insbesondere das Risiko der Blutentnahme (mdgliche
Infektion und/oder Entstehung eines Blutergusses), bei der Durchfihrung der Lungenim-
pedanztomografie kann es zu einem kurzzeitigen Abdruck des Gurtels auf der Haut tber

dem Brustkorb kommen, der von selbst wieder verschwindet.

Im Modul ,KORPER*® besteht zum einen das allgemeine Risiko einer Verschlechterung
der Post-COVID-Symptome nach Belastung, was typischerweise bei Post-COVID als so-
genannte beanspruchungsbedingte Symptomexazerbation (,Post Exertional Malaise
(PEM)“) auftreten kann. Der individuelle Umgang mit PEM ist auf der Projekthomepage
beschrieben und wird Ihnen zusatzlich vor Beginn der Interventionen (zum 2. Termin im
Bus) und in den Online-Kursen noch einmal erldutert. Zum anderen besteht bei den kor-
perlichen Ubungen das Risiko von muskuldren Beschwerden wie ,Muskelkater oder Zer-
rungen, die bei jeder alltdglichen korperlichen Belastung auch auftreten kénnen. Das Mo-
dul ,KORPER® sollte nur durchgefiihrt werden, wenn Sie sich erholt nach der letzten zu-
riickliegenden Ubung flihlen, keine neuen Symptome auftreten und/oder sich die Symp-

tome nicht verstarkt haben.

Beim Modul ,SEELE" kann es zur voriibergehenden Verschlechterung des seelischen Be-
findens kommen (fur etablierte psychotherapeutische Kurzzeitbehandlungen beschrie-
ben). Das Risiko ist jedoch als sehr gering zu bewerten, da die Gesprache nicht darauf
abzielen, belastende biografische Ereignisse aus der Vergangenheit aufzuarbeiten. Statt-

dessen wird sich handlungsorientiert auf die Gegenwart konzentriert.

Sollte eines der genannten Probleme bei Ihnen auftreten, steht lhnen das Team des

PoCo-Zentrums jederzeit zur Verfigung.

OPTIONALE TEILNAHME AN PATIENTEN-INTERVIEWS:

Einzelne Personen werden wahrend des Projektes befragt, wie sie die MaRnahmen des Pro-

jektes bewerten. Hierfur werden zu drei Zeitpunkten Interviews gefuhrt. Jedes Interview wird

ungefahr 30 Minuten dauern. Die Interviews werden von der Deutschen Stiftung fur chronisch
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Kranke durchgefihrt. Haben Sie Interesse? Dann vermerken Sie dies bitte in der Einwilli-
gungserklarung. Nur dann geben wir lhre Kontaktdaten an die Deutsche Stiftung fir chronisch

Kranke weiter.

ZAHLUNGEN:
Sie erhalten fur Ihre Teilnahme an WATCH keine finanzielle Vergutung. Bis auf mogliche An-

reisekosten zum PoCo-Bus entstehen Ihnen keine zusatzlichen Kosten.

NEUE ERKENNTNISSE UND RESULTATE DES PROJEKTS:
Wir informieren Sie Uber neue Erkenntnisse in Bezug auf dieses Projekt, die fir lhre Bereit-

schaft zur weiteren Projektteilnahme relevant sein kénnen.

Gern informieren wir Sie Uber die veréffentlichten Ergebnisse des Projektes. Falls Sie dies
winschen, teilen Sie uns bitte lhre E-Mail-Adresse mit und beachten Sie, dass der Versand

erst nach Beendigung des gesamten Projektes (langer als 12 Monate) mdéglich ist.

DATENSCHUTZ

Allgemein

VERWENDUNG MEDIZINISCHER DATEN

Im Rahmen der aktuellen Behandlung werden viele medizinische Daten erhoben (s. u. ,Art der
erhobenen Daten®). Um die langfristige Wirksamkeit der Therapie und die Effektivitat der Di-
agnostik zu beurteilen, werden die Daten wissenschaftlich ausgewertet. Hierzu werden die
gewonnenen Informationen neben dem medizinischen Dokumentationssystem des PoCo-
Zentrums auch in einer Projektdatenbank gespeichert. Weiterhin ist die Abfrage einiger Daten
(s. u.) bei lhrer Krankenkasse notwendig, um die Kostenwirkung der Behandlung zu beurteilen.
Zu diesem Zweck erfragen wir bei Ihrer ersten Vorstellung zusatzlich lhre Krankenkasse und
Ihre entsprechende Versichertennummer. Die Abfrage der Krankenkassendaten erfolgt, ihre
Zustimmung vorausgesetzt, erst nach Abschluss lhrer Behandlung und wird ausschlief3lich zur

wissenschaftlichen Auswertung genutzt.

Die Verarbeitung aller Daten erfolgt im Einklang mit den maRgeblichen Datenschutzbestim-

mungen, insbesondere der Datenschutz-Grundverordnung (DS-GVO).
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Die Daten werden flr eine Dauer von 10 Jahren aufbewahrt und anschlieRend geldscht. Ihre
Daten unterliegen strengen Datenschutzvorschriften. Sie werden ausschlieRlich Uber ge-
schitzte Systeme verschlisselt Gbermittelt und gespeichert. Alle Projektpartner haben tech-
nisch-organisatorische und personelle Vorkehrungen getroffen, die daflr sorgen, dass nur be-
rechtigte Personen auf Ihre Daten zugreifen kénnen. Der Zugriff erfolgt nur in dem Male, wie
es fur die Erfullung der Projektaufgaben erforderlich ist und ist durch individuelle Passworter

geschutzt. Ein Zugriff durch unberechtigte Dritte ist somit ausgeschlossen.

PSEUDONYMISIERUNG

Ihrem Namen wird vom PoCo-Zentrum zum Zweck der Pseudonymisierung eine Nummer
(Projekt-ID) zugeordnet und dort anschlieliend getrennt von den weiteren erhobenen Daten
gespeichert. Der Rickschluss dieser Nummer auf Ihren Namen ist nur Projektmitarbeitern be-
kannt, die nicht an der Datenauswertung beteiligt sind. Dies ist notwendig, um lhre Daten ohne
Kenntnis lhrer natlrlichen Person identifizieren und ggf. Idschen zu kénnen, falls Sie Ihr Ein-

verstandnis bzw. lhre Daten aus dem Projekt zurickziehen mdchten (jederzeit moglich).

Die mit Ihrer Zustimmung von lhrer Krankenkasse angefragten Daten (so genannte Sozialda-
ten) werden nicht direkt von lhrer Krankenkasse an die wissenschaftliche Auswertungsstelle
(Institut fir Allgemeinmedizin am UKJ) gesendet. Um den Schutz Ihrer Sozialdaten zu gewahr-
leisten, werden sie stattdessen von lhrer Krankenkasse in pseudonymisierter Form, also ohne
identifizierende Merkmale wie Vorname oder Nachname, aber mit der Projekt-ID (Pseudonym)
an eine Datentreuhandstelle (Unabhangige Treuhandstelle Dresden, Bereich Medizin der
Technischen Universitat Dresden) geliefert. Damit die Krankenkassen Ihre Sozialdaten fir die
Ubermittlung an die Datentreuhandstelle identifizieren, aufbereiten und pseudonymisieren
konnen, schickt das PoCo-Zentrum lhren Vornamen, Nachnamen, Geburtsdatum und Kran-
kenversichertennummer an lhre Krankenkasse. Die Aufgaben der Datentreuhandstelle sind,
erstens die pseudonymisierten Sozialdaten der Krankenkassen aller Teilnehmer zusammen-
zufuihren, um damit die Kassenherkunft aufzuheben, und zweitens die Annahme und Zusam-
menflhrung der pseudonymiserten medizinischen Behandlungsdaten. Die dritte Aufgabe der
Datentreuhandstelle ist die anschlieRende Zusammenfihrung des pseudonymisierten Sozial-
datensatz mit dem pseudonymisierten Datensatz der medizinischen Behandlungsdaten mit
Hilfe der Projekt-ID (Pseudonym). Bevor dieser Auswertedatensatz an die auswertenden wis-
senschaftlichen Institute Ubergeben wird, wird von der Datentreuhandstelle die Projekt-ID
durch ein neues Pseudonym ersetzt. Auch der Schlissel zur Entschlisselung der Pseudo-

nyme wird geldscht, sobald es der Forschungszweck zuldsst.
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Aus der zuklnftigen Verwendung lhrer Daten flr wissenschaftliche Zwecke kénnten im weite-
ren Verlauf neue Produkte, Tests oder Entdeckungen hervorgehen, welche potentiell einen
Handelswert erzielen. Sie behalten als Spender jedoch keinerlei Rechte an den Daten und
werden folglich auch keinerlei finanzielle Vorteile aus diesen Produkten, Tests oder Entde-
ckungen erzielen. Die Resultate aus der Analyse lhrer Daten dienen allein wissenschaftlichen
Zwecken. Die Personen, die die wissenschaftliche Auswertung durchfiihren, erhalten nur den
pseudonymisierten Datensatz und kénnen diesen nicht mit lhrem Namen in Verbindung brin-

gen.

ART DER ERHOBENEN DATEN

Folgende Ihrer Daten wollen wir erfassen: Alter, Geschlecht, Gewicht, Groke, Datum der CO-
VID-Infektion, Datum der Vorstellung im PoCo-Bus, Vorerkrankungen, Begleitmedikation,
Symptomatik und ggf. Behandlung der akuten Infektion, Zeiten von Arbeitsunfahigkeit seit der
SARS-CoV-2-Infektion, bereits erfolgte Post-COVID-Diagnostik inkl. Befunde.

Bei jeder Vorstellung im PoCo-Bus: Blutwerte, Blutdruck, Herzfrequenz, Sauerstoff-Sattigung,
Korpertemperatur, 1-Minute-Sit-to-stand Test, Handkraftmessung, Ergebnisse der Fragebo-
gen und neuropsychologischen Tests, Elektroimpedanztomografie der Lunge, aktuell beste-

hende Symptomatik.

Von den Krankenkassen fragen wir ab, welche medizinischen und pflegerischen Leistungen
bezahlt wurden, im Zeitraum eines Jahres vor Infektionsbeginn bis ein Jahr nach Manhahmen-
ende. Hierunter fallen verschreibungspflichtige Medikamente, verordnete Heilmittel und Kran-
kenpflege, arztliche Leistungen, Krankenhausaufenthalte, gemeldete Arbeitsunfahigkeitstage

und sonstige erstattungsfahige Leistungen.

NEURONATION-APP® UND VIDEOSPRECHSTUNDE ,MDOC*

Bei beiden handelt es sich um bewahrte, bereits haufig eingesetzte Programme. Die erfassten
Daten sind dabei ausschlieBlich fur die Patienten und das PoCo-Zentrum sichtbar. Die Firmen,
die die Apps zur Verfigung stellen, haben keinen Einblick in diese Daten. Eine detaillierte
Datenschutzinformation wird lhnen bei der jeweiligen Installation zur Verfigung gestellt. Zur
Nutzung der Neuronation-App® ist ebenfalls nach Einrichtung der App eine Zustimmung zu
den Nutzungsbedingungen notwendig, um an der besonderen Versorgung teilnehmen zu kén-

nen.
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PULSATIO-APP®

Die Firma mHealth Pioneers GmbH stellt die Pulsatio-App® zur Verfiigung. Die Pulsatio-App®
ermdglicht die kontinuierliche Erhebung von Vitaldaten und die Durchflihrung von Befragun-
gen. Ohne Nutzungsverhaltnis mit der mHealth Pioneers GmbH kann der Versicherte nicht an

dieser besonderen Versorgung teilnehmen.

Das UKJ und die Firma mHealth Pioneers GmbH arbeiten zur wissenschaftlichen Erforschung
der gesundheitlichen Langzeitfolgen von COVID-19 zusammen. Das UKJ und mHealth Pio-
neers GmbH haben die Mittel und Zwecke der beabsichtigten Forschungskooperation gemein-
sam festgelegt und verstehen sich als gemeinsam Verantwortliche flr die gemeinsame Daten-
verarbeitung im Rahmen der Forschungskooperation im Sinne des Art. 4 Nr. 7 DS-GVO (Da-
tenschutz-Grundverordnung). Mit der Vereinbarung (,Joint Control“) wollen die Verantwortli-
chen daher auch die Pflicht zur transparenten Regelung der jeweiligen Rechte und Pflichten
der einzelnen Verantwortlichen gemal Art. 26 Abs. 1 DS-GVO erfiillen, die sich aus der ge-

meinsamen Verantwortlichkeit ergibt.

Was ist der Forschungszweck der erhobenen Daten?

e Es soll ermittelt werden, ob mit Hilfe erhobener Aktivitats- und Vitaldaten erkannt werden
kann, ob und inwiefern Betroffene der Post-COVID-19-Erkrankung in ihrer kérperlichen,
psychischen und sozialen Lebensqualitat beeintrachtigt sind.

e Es sollen Erkenntnisse daruber gewonnen werden, ob mit Hilfe von Wearables (Fitness-
armbander) und Apps die Behandlung von Post-COVID-Patienten zukinftig, insbeson-
dere fur die hausarztliche Regelversorgung und zu Hause, individuell unterstitzt und ver-
bessert werden kann.

e Es sollen Erkenntnisse Uber Symptome, Verbreitung und Auswirkungen von Post-COVID
in der Bevolkerung gewonnen werden.

e Es sollen allgemeine Erkenntnisse Uber geeignete Anwendungsfalle und spezifische An-
forderungen an neuartige App-/Wearable-basierte epidemiologische Surveillance-Instru-
mente (wissenschaftliche Methoden und Werkzeuge, um Gesundheitsdaten aus der Be-

volkerung zu sammeln) gewonnen werden.

Zuklinftiger Nutzen
e Bessere Versorgung von Personen, die an Post-COVID leiden

e Schnellere Information Post-COVID-Betroffener tiber geeignete Unterstiitzungsangebote
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e Fundierte Informationen zu COVID-19-bezogenen Langzeitfolgen erheben und mit bes-

serer Faktenbasis unterlegen

Die Zustandigkeiten des UKJ und der Firma mHealth Pioneers GmbH als Hersteller der Pulsa-
tio-App® sind im ,Joint Control“ in der Datenschutzerklarung fur Projektteilnehmer mit Pro-
zesshinweisen geregelt. Darin enthalten sind:

Verantwortlichkeit nach Art. 26 DS-GVO

Prozesse, fir die eine gemeinsame Verantwortlichkeit besteht

Einwilligung zur Datenverarbeitung

Widerruf und Teilnahme

Datenerhebung

Datenaustausch zwischen dem UKJ und der Firma mHealth Pioneers GmbH
Betroffenenrechte gemal DS-GVO

Léschung

© ® N o o bk~ 0w Ddhd =

Kontaktdaten der Datenschutzbeauftragten des UKJ und der Firma mHealth Pioneers
GmbH

RECHTE DER TEILNEHMER

EntschlieRen Sie sich nach dem Lesen dieser Informationen zur Teilnahme, bleibt diese auch
nach lhrer Unterschrift freiwillig und Sie kénnen lhr Einverstandnis jederzeit zurtickziehen und
die Teilnahme abbrechen. Eine weitere Behandlung mit dem im Projekt durchgefihrten The-
rapiekonzept ist dann aber nicht mehr mdglich. Das Projektpersonal, das die wissenschaftliche
Auswertung des Projektes durchfihrt, erhalt von lhrer Identitat keine Kenntnis. Ferner werden

Ihre Daten in keiner Weise schriftlich oder auf andere Weise unverschlisselt publiziert.

Bezlglich Ihrer Daten haben Sie folgende Rechte (Art. 13 ff. DS-GVO, §§ 32 ff. BDSG):

Recht auf Auskunft:

Sie haben das Recht auf Auskunft (ber die Sie betreffenden personenbezogenen Daten, die
im Rahmen des Versorgungsprojektes erhoben, verarbeitet oder ggf. an Dritte GUbermittelt wer-
den (Aushandigen einer kostenfreien Kopie) (Art. 15 DS-GVO, §§ 34 und 57 BDSG).

Recht auf Berichtigung:

Sie haben das Recht, Sie betreffende unrichtige personenbezogene Daten berichtigen zu las-
sen, wenn diese unvollstandig oder falsch sein sollten (Art. 16 und 19 DS-GVO, § 58 BDSG).
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Recht auf Loschung:

Sie haben das Recht auf Loschung Sie betreffender personenbezogener Daten, z. B. wenn
diese Daten fur den Zweck, fur den sie erhoben wurden, nicht mehr notwendig sind (Art. 17
und 19 DS-GVO, §§ 35 und 58 BDSG). Es gibt jedoch Ausnahmen von diesem Recht. Ein
Recht auf Datenléschung besteht nicht, soweit durch dessen Inanspruchnahme die wissen-
schaftlich korrekte Durchflihrung des Forschungsvorhabens unmaoglich gemacht oder ernst-
haft beeintrachtigt wirde (Art. 17 Abs.3d DS-GVO). Dies kann z. B. der Fall sein, wenn lhre
Daten bereits ausgewertet wurden und mit der Léschung lhrer Daten die wissenschaftliche

Nachvollziehbarkeit des Projekts verloren ginge.

Recht auf Einschrankung der Verarbeitung:

Unter bestimmten Voraussetzungen haben Sie das Recht, die Einschrankung der Verarbei-
tung zu verlangen, d. h. die Daten dirfen nur gespeichert, nicht verarbeitet werden. Dies mus-
sen Sie beantragen. Wenden Sie sich hierzu bitte an ihren Arzt oder an den Datenschutzbe-
auftragten des Universitatsklinikums Jena (Art. 18 und 19 DS-GVO, § 58 BDSG).

Recht auf Datenuibertragbarkeit:

Sie haben das Recht, die Sie betreffenden personenbezogenen Daten, die Sie dem Verant-
wortlichen fur das Projekt bereitgestellt haben, zu erhalten. Damit kébnnen Sie beantragen,
dass diese Daten entweder Ihnen oder, soweit technisch mdglich, einer anderen von lhnen
benannten Stelle in einem strukturierten, gangigen und maschinenlesbaren Format Gbermittelt
werden (Art. 20 DS-GVO).

Widerspruchsrecht:

Sie haben das Recht, jederzeit gegen konkrete Entscheidungen oder Malinahmen zur Verar-
beitung der Sie betreffenden personenbezogenen Daten Widerspruch einzulegen (Art. 21 DS-
GVO, § 36 BDSG). Eine solche Verarbeitung findet anschlieRend grundsatzlich nicht mehr
statt.

Einschriankung der Rechte:

Die im Rahmen des Projektes erhobenen Daten werden wissenschaftlich ausgewertet und in
einer Form verdéffentlicht, die keinerlei Rlckschlisse auf Ihre Person oder individuelle Merk-
male zuldsst. Nach Veroffentlichung der Daten ist eine Loschung einzelner Datensatze nicht
mehr mdglich, da dieses ansonsten die wissenschaftliche Integritat der gesamten Daten be-

eintrachtigen wirde.
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Einwilligung zur Verarbeitung personenbezogener Daten und Recht auf Widerruf dieser
Einwilligung:

Die Verarbeitung lhrer personenbezogenen Daten ist nur mit lhrer Einwilligung rechtmafig
(Art. 6 DS-GVO, § 51 BDSG). Sie haben das Recht, Ihre Einwilligung zur Verarbeitung perso-
nenbezogener Daten jederzeit schriftlich, mindlich oder zur Niederschrift ohne Angaben von
Grinden zu widerrufen. Hierzu nutzen Sie bitte die auf der ersten Seite des Dokuments ge-
nannten Kontaktdaten. Es dirfen jedoch die bis zu diesem Zeitpunkt erhobenen Daten durch
die in der Patienteninformation und Einwilligungserklarung genannten Stellen verarbeitet wer-
den (Art. 7 Abs. 3 DS-GVO, § 51 Abs. 3 BDSG).

Mochten Sie eines dieser Rechte in Anspruch nehmen, wenden Sie sich bitte an das
Post-COVID Zentrum oder an die Datenschutzbeauftragte des Universitatsklinikums Jena. Au-
Rerdem haben Sie das Recht, Beschwerde bei der Aufsichtsbehorde einzulegen, wenn
Sie der Ansicht sind, dass die Verarbeitung der Sie betreffenden personenbezogenen Daten
gegen die DS-GVO verstoft:
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Datenschutzbeauftragte des Universitiatsklinikums Jena

N Zentrum fir Gesundheits- und Sicherheitsmanagement
ame
Beauftragte fur Datenschutz des Universitatsklinikums Jena

Adresse Universitatsklinikum Jena, Geschaftsbereich IT, Bachstrasse 18, 07740 Jena

Telefon 03641/9325624

Telefax 03641/9399925

E-Mail Datenschutzbeauftragter@med.uni-jena.de

Bundesdatenschutzbeauftragte Datenschutz-Aufsichtsbehoérde Bundesland

Bundesbeauftragte fur den Da- . }
) . Thuringer Landesbeauftragter fur den Datenschutz
Name tenschutz und die Informations- _ _ o
o und die Informationsfreiheit
freiheit

HaRlerstrasse 8, 99096 Erfurt

Adresse Husarenstr. 30, 53117 Bonn
Postfach 90 04 55, 99107 Erfurt

Telefon 0228-997799-0 0361/573112900
Telefax 0228-997799-550 0361/573112904
E-Mail poststelle@bfdi.bund.de poststelle@datenschutz.thueringen.de

WEITERE - IM RAHMEN DER AUFKLARUNG BESPROCHENE — PUNKTE:

WEITERE FRAGEN:

Bitte scheuen Sie sich nicht, Inrem Hausarzt alle weiteren Fragen zu stellen, die Sie im Zu-
sammenhang mit der geplanten Teilnahme im Projekt haben sollten. Sie kénnen sich sowohl
an den Hausarzt wenden, der |hnen jetzt das Verfahren erklart hat, als auch an das Personal
des PoCo-Zentrums des UKJ. Sie kdnnen lhre Entscheidung in Ruhe Uberdenken. Ein

Exemplar dieser Patienteninformation ist fur lhre Unterlagen bestimmt.

Wenn Sie der Teilnahme an diesem Projekt zustimmen, unterzeichnen Sie bitte die bei-

liegende Einwilligungserklarung!
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Einwilligungserklarung zum Projekt ,, WATCH*

Name, Vorname:

Geburtsdatum:

Das Original dieser Einwilligungserklarung verbleibt beim Hausarzt. Eine Kopie der Einwilli-

gungserklarung wird dem Patienten ausgehandigt.

Ich

(Vorname, Name)

erklare, dass ich die Patienteninformation zur wissenschaftlichen Untersuchung:

Mobile WohnortnAhe Versorgung zur Steuerung der sektoriibergreifenden
Therapie bei Post-COVID-19 in THiiringen
»WATCH*“

und diese Einwilligungserklarung erhalten habe.

O Ich wurde ausreichend mundlich und schriftlich Gber die wissenschaftliche Untersuchung

informiert.
O Ich erklare, dass ich damit einverstanden bin, an ,WATCH" teilzunehmen.

O Ich bin mit der Nutzung meiner im Meldebogen genannten Kontaktdaten zum Zweck der

Terminvereinbarung und der Durchflihrung des Projekts einverstanden.

O Ich bin mit den Vorstellungen im PoCo-Bus und den geschilderten Therapien einverstan-

den.

O Ich weil}, dass ich jederzeit meine Einwilligung, ohne Angaben von Grunden, widerrufen
kann, ohne dass dies fur mich nachteilige Folgen hat. Beim Widerruf meiner Einwilligung zur
Teilnahme, habe ich das Recht, die Loschung aller meiner bis dahin gespeicherten perso-
nenbezogenen Daten sowie eine Vernichtung von personenbezogenen Proben zu verlan-

gen (siehe Kapitel ,Rechte”).
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O Ich bin damit einverstanden, dass die im Rahmen der wissenschaftlichen Untersuchung
Uber mich erhobenen medizinischen Daten sowie meine sonstigen mit dieser Untersu-
chung zusammenhangenden personenbezogenen Daten aufgezeichnet und verwendet
werden. Beim Umgang mit den Daten werden die datenschutzrechtlichen Bestimmungen
beachtet. Insbesondere bin ich darauf hingewiesen worden, dass nicht pseudonymisierte
(zur Identitat unkenntlich gemachte) Daten zu keiner Zeit versandt und/oder veréffentlicht
werden und dass die endglltige Auswertung und Speicherung der Daten in pseudonymi-
sierter Form erfolgt. Bei der Verdffentlichung in einer wissenschaftlichen Zeitung wird aus
den Daten nicht hervorgehen, wer an dieser Untersuchung teilgenommen hat. Meine per-

sonlichen Daten unterliegen dem Datenschutzgesetz.

O Ich mochte Uber medizinische Zufallsbefunde vom UKJ informiert werden. Daflr dirfen

meine Kontaktdaten verwendet werden.

O Ich mdéchte eine Rickmeldung der Projektergebnisse vom UKJ erhalten. Dafiir dirfen

meine Kontaktdaten verwendet werden.

O Ich bin zusatzlich an einer Teilnahme an den Patienten-Interviews der Deutschen Stiftung
fur chronisch Kranke interessiert und bitte zum Zweck der Teilnahme an dieser um ent-
sprechende Weiterleitung meiner Kontaktdaten. Mir ist bewusst, dass die Teilnahme an
diesem Interview keine Voraussetzung fur die Teilnahme an der besonderen Versorgung

darstellt.

Ich hatte ausreichend Zeit tiber die Teilnahme an dem Projekt nachzudenken. Aufkommende
Fragen konnten im Gesprach mit meinem Hausarzt beantwortet werden. Ich erhebe im Zu-

sammenhang mit der Nutzung meiner Proben keine personlichen oder finanziellen Anspri-

che.
den,
(Ort) (Datum) (Patient)
den,
(Ort) (Datum) (Unterschrift des Hausarztes)

(Name des Hausarztes)
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Einwilligungserklarung zum Projekt WATCH

Name, Vorname:

Geburtsdatum:

Das Original dieser Einwilligungserklarung verbleibt beim Hausarzt. Eine Kopie der Einwilli-

gungserklarung wird dem Patienten ausgehandigt.

Ich

(Vorname, Name)

erklare, dass ich die Patienteninformation zur wissenschaftlichen Untersuchung:

Mobile WohnortnAhe Versorgung zur Steuerung der sektoriibergreifenden
Therapie bei Post-COVID-19 in THiiringen
»WATCH*“

und diese Einwilligungserklarung erhalten habe.

O Ich wurde ausreichend mundlich und schriftlich Gber die wissenschaftliche Untersuchung

informiert.
O Ich erklare, dass ich damit einverstanden bin, an ,WATCH" teilzunehmen.

O Ich bin mit der Nutzung meiner im Meldebogen genannten Kontaktdaten zum Zweck der

Terminvereinbarung und der Durchflihrung des Projekts einverstanden.

O Ich bin mit den Vorstellungen im PoCo-Bus und den geschilderten Therapien einverstan-

den.

O Ich weil}, dass ich jederzeit meine Einwilligung, ohne Angaben von Grunden, widerrufen
kann, ohne dass dies fur mich nachteilige Folgen hat. Beim Widerruf meiner Einwilligung zur
Teilnahme, habe ich das Recht, die Loschung aller meiner bis dahin gespeicherten perso-
nenbezogenen Daten sowie eine Vernichtung von personenbezogenen Proben zu verlan-

gen (siehe Kapitel ,Rechte”).
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O Ich bin damit einverstanden, dass die im Rahmen der wissenschaftlichen Untersuchung
Uber mich erhobenen medizinischen Daten sowie meine sonstigen mit dieser Untersu-
chung zusammenhangenden personenbezogenen Daten aufgezeichnet und verwendet
werden. Beim Umgang mit den Daten werden die datenschutzrechtlichen Bestimmungen
beachtet. Insbesondere bin ich darauf hingewiesen worden, dass nicht pseudonymisierte
(zur Identitat unkenntlich gemachte) Daten zu keiner Zeit versandt und/oder veréffentlicht
werden und dass die endglltige Auswertung und Speicherung der Daten in pseudonymi-
sierter Form erfolgt. Bei der Verdffentlichung in einer wissenschaftlichen Zeitung wird aus
den Daten nicht hervorgehen, wer an dieser Untersuchung teilgenommen hat. Meine per-

sonlichen Daten unterliegen dem Datenschutzgesetz.

O Ich mochte Uber medizinische Zufallsbefunde vom UKJ informiert werden. Dafir dirfen

meine Kontaktdaten verwendet werden.

O Ich mdéchte eine Rickmeldung der Projektergebnisse vom UKJ erhalten. Dafiir dirfen

meine Kontaktdaten verwendet werden.

O Ich bin zusatzlich an einer Teilnahme an den Patienten-Interviews der Deutschen Stiftung
fur chronisch Kranke interessiert und bitte zum Zweck der Teilnahme an dieser um ent-
sprechende Weiterleitung meiner Kontaktdaten. Mir ist bewusst, dass die Teilnahme an
diesem Interview keine Voraussetzung flr die Teilnahme an der besonderen Versorgung

darstellt.

Ich hatte ausreichend Zeit tber die Teilnahme an dem Projekt nachzudenken. Aufkommende
Fragen konnten im Gesprach mit meinem Hausarzt beantwortet werden. Ich erhebe im Zu-

sammenhang mit der Nutzung meiner Proben keine personlichen oder finanziellen Anspri-

che.
den,
(Ort) (Datum) (Patient)
den,
(Ort) (Datum) (Unterschrift des Hausarztes)

(Name des Hausarztes)
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