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Information fur beatmete Patientinnen und Patienten und ihre
Angehorigen zur Teilnahme am Forschungsprojekt SAVENT

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,
sehr geehrte Angehdérige, sehr geehrter Angehdériger,

Wir sind eine Forschergruppe am Institut fir Gesundheits- und Pflegewis-
senschaft der Charité — Universitatsmedizin Berlin. Wir méchten Sie auf
diesem Wege hoflich um Ihre Unterstiitzung bitten. Diese Unterstiitzung
gilt dem Forschungsprojekt ,Sicherheit in der Hilfsmittelversorgung héus-
lich beatmeter Patientinnen und Patienten® (SAVENT). Nahere Informatio-
nen zum SAVENT-Projekt finden Sie im beiliegenden Faltblatt.

Warum wenden wir uns an Sie und bitten Sie, uns zu unterstitzen?
Sie sind seit wenigen Wochen beatmet oder sind Angehorige/r einer Pati-
entin bzw. eines Patienten, auf die/den das zutrifft? In diesem Fall m6chten
wir Sie um ein Interview bitten. Wir mdchten gern lhre Erfahrungen und
Sichtweisen zur Versorgung in der ersten Zeit lhrer Beatmung erfahren.
Dabei interessiert uns besonders, wie Sie die Versorgung mit den ver-
schiedenen Hilfsmitteln (z. B. Beatmungsgerat, Hustenhilfe) in der ersten
Zeit erlebten und wie es Ihnen heute damit geht. Inwiefern haben Sie etwa
bestimmte Situationen als sicher oder unsicher empfunden?

Die aktuelle Situation ist neu und ereignisreich fur Sie. Ihr Einverstandnis
vorausgesetzt, wirden wir Sie gern sechs bis neun Monate nach dem ers-
ten Interview noch einmal befragen, um zu erfahren, wie es Ihnen in der
Zwischenzeit ergangen ist. Ob Sie ein zweites Mal befragt werden mdch-
ten, missen Sie aber nicht jetzt entscheiden.

Fur jedes Interview erhalten Sie eine Aufwandsentschadigung in Hohe von
50 €.
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Mit Ihren Angaben kénnen Sie uns dabei unterstitzen, Empfehlungen fur
mehr Patientenorientierung und Sicherheit in der beatmungsspezifischen
Hilfsmittelversorgung zu entwickeln.

Wie lauft das Interview ab?

Auf das Interview missen Sie sich nicht vorbereiten und es gibt dabei auch
kein ,richtig“ oder ,falsch®. Das Wertvolle fur uns sind lhre personlichen
Erfahrungen und Einschatzungen. Das Interview dauert etwa 45 bis 60 Mi-
nuten und kann bei Ihnen zu Hause oder an einem Ort lhrer Wabhl stattfin-
den. Den Tag und die Uhrzeit stimmen wir nach Ihren Vorschléagen ab. Ihre
Teilnahme ist freiwillig und kann widerrufen werden. Bei Nichtteilnahme
entsteht Ihnen selbstverstandlich kein Nachteil.

Was geschieht mit meinen Informationen?

Das Interview und die Nachbefragung mit Ihnen werden mit einem Ton-
aufnahmegerat aufgezeichnet und dann in einem wissenschaftlichen
Schreibbiiro verschriftlicht. Alles, was Sie uns an Informationen geben,
wird vertraulich behandelt. Dies schliel3t Ihre Angaben in den Interviews
sowie erganzend erhobene Informationen in einem Fragebogen ein.

Ihre Daten werden pseudonymisiert erhoben. Das bedeutet, dass Sie ein
Identifikationskirzel zugewiesen bekommen. |hre Daten werden aus-
schlie3lich unter Verwendung dieses ldentifikationskiirzels gespeichert
und weiterverarbeitet. Eine Identifikation Ihrer Person ist lediglich durch die
Mitarbeitenden des SAVENT-Forschungsprojektes maglich.

Wir legen grof3en Wert auf das Thema Datenschutz und erfllen alle ein-
schlagigen Vorschriften gemaf der Europaischen Datenschutz-Grund-ver-
ordnung (DSGVO) und des Bundesdatenschutzgesetzes (BDGS-neu). An
diese Bestimmungen ist auch das beauftragte Schreibbtiro gebunden. Die-
ses ist verpflichtet, unmittelbar nach der Verschriftlichung des Interviews
und der Ubergabe des entstandenen Textmaterials an uns, alle Dateien zu
I6schen. lhre Daten werden sicher im Institut fir Gesundheits- und Pflege-
wissenschaft der Charité — Universitatsmedizin Berlin aufbewahrt und ver-
traulich behandelt. Zugang zu den Daten haben ausschlie3lich die Mitar-
beitenden des SAVENT-Projektes. Die Daten werden von uns ausgewertet
und ausschlieBlich fur wissenschaftliche Zwecke genutzt. Alle Mitarbeiten-
den werden schriftlich zur Verschwiegenheit verpflichtet. Das gilt auch
nach Beendigung des Forschungsprojektes.

Die Aufbewahrungsfrist der Daten des Forschungsprojektes (d. h. die ver-
schriftlichen Interviews und die Angaben aus dem Fragebogen) betragt
zehn Jahre. Alle personenbezogenen Daten werden ebenfalls nach zehn
Jahren gel6scht. Sie haben zudem jederzeit ohne Angabe von Griinden
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das Recht, die Loschung und Vernichtung Ihrer Daten zu verlangen und
die Weiterverarbeitung erhobener Daten abzulehnen.

Eine kommerzielle Datennutzung oder Weitergabe (z. B. an Krankenkas-
sen, Versicherungen oder Pflegedienste) schlieRen wir ausdrticklich aus.

Wie erfahre ich mehr Ulber meine mégliche Beteiligung?

Sobald Sie uns lhr Interesse an einer Mitwirkung signalisiert haben, kon-
taktieren wir Sie direkt als Mitarbeitende des SAVENT-Forschungsprojek-
tes und klaren Sie tGiber das weitere Vorgehen auf. Erst wenn all Ihre Fra-
gen beantwortet sind, vereinbaren wir einen Interviewtermin, bei dem wir
uns mdaglichst ungestoért unterhalten kénnen. Dort bitten wir Sie auch da-
rum, Ihr Einverstandnis zur Teilnahme schriftlich zu bestatigen.

Wo melde ich mich, wenn ich Interesse habe?
Wir freuen uns, wenn Sie uns mit lhrer Teilnahme am Forschungsprojekt
SAVENT unterstitzen wirden!

Gern kénnen Sie hierzu das beiliegende Formular zur Kontaktaufnahme
ausflillen und es uns per Post, Fax oder E-Mail zusenden. Sie kénnen uns
auch direkt anrufen, mailen oder die Person bitten, von der Sie dieses
Schreiben erhalten haben, uns zu kontaktieren. Wir werden Sie dann gern
Uber das Projekt und Ihre Mdglichkeiten zur Mitwirkung informieren.

Sie erreichen uns unter folgenden Kontaktdaten:

Elisa Rath und Oliver Deckwart Tel.: 030/ 450 529 114
Yvonne Lehmann Tel.: 030/ 450 529 056

Fax: 030 /450 529 900
E-Mail: savent@charite.de

Charité — Universitatsmedizin Berlin
Campus Virchow Klinikum
Institut fur Gesundheits- und Pflegewissenschaft

Postadresse: Augustenburger Platz 1, 13353 Berlin
Besucheradresse:  Oudenarder StrafRe 16, 13347 Berlin
Wir danken lhnen schon jetzt recht herzlich.

Mit vielen Griu3en
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Dr.Yvonne Lehmann Elisa Rath Oliver Deckwart
Projektleitung Projektmitarbeiterin Projektmitarbeiter
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Bitte um Kontaktaufnahme

Ich bin an dem SAVENT-Forschungsprojekt interessiert und méchte gern
nahere Informationen dazu, wie ich dieses durch meine Teilnahme unter-
stitzen kann.

Bitte nehmen Sie Kontakt mit mir auf:

Name, Vorname:

Anschrift:

Telefonnummern(n):

E-Mail:

Ich bin:

O Patientin / Patient
O Angehorige / Angehoriger

Bevorzugte Kontaktaufnahme:

O telefonisch; tagsuber in der Zeit von bis Uhr

O per E-Mail

Datum / Unterschrift Patient / Angehdriger
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