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Was ist ein
Patientenregister?

e In einem Patientenregister werden
Informationen uber Patienten mit
einer bestimmten Erkrankung erfasst.

e Das kostenlose Patientenregister der
PRO RETINA sammelt Daten von
Menschen mit einer Leberschen
Hereditaren Optikus-Neuropathie.

e Diese pseudonymisierten Informa-
tionen kénnen Wissenschaftler und
Arzte einsehen, um Studien zu planen
und auszurichten.

e Dieses Register soll Patienten den
Zugang zu klinischen Studien erleich-
tern und Forschern bei der Rekrutie-
rung von Patienten helfen.

e AuBerdem konnen Informationen Uber
die Erkrankung gewonnen werden,
wie z. B.:

e Wie haufig ist LHON?
o In welchem Alter beginnt sie?
o Wie verlauft die Therapie?

o Wie ist der naturliche
Krankheitsverlauf?

o Gibt es Risikofaktoren flr eine
LHON?

Warum sollte ich mich
registrieren?

e Weil Ihre Daten von Augenarzten,
die auf die Behandlung der LHON-
Erkrankung spezialisiert sind, analysiert
und fur eine zuktlinftige Therapie-
optimierung genutzt werden kénnen.

e Weil es fir PRO RETINA Deutschland
e.V., als unabhangige Selbsthilfeorga-
nisation ohne kommerzielles Interesse,
das oberste Ziel ist, Menschen mit Netz-
hautdegenerationen zu helfen, ge-
meinsam die Krankheit zu bewaltigen.

Ihre Daten und Erfahrungen helfen:
e die Erkrankung besser zu verstehen

e die Therapiemdoglichkeiten zu
verbessern

e die Forschung und Medizin mit den
Patienten Uberregional zu vernetzen

e mit einer hoheren Chance an einer
klinischen Studie zur Therapiefindung
bei LHON teilzunehmen

e im Falle einer neuen LHON-Studie
automatisch informiert zu werden

Jeder mit einer diagnostizierten
Leberschen Hereditdaren Optikus-
Neuropathie kann teilnehmen.

Ich méchte teilnehmen,
wie geht es weiter?

1. Moglichkeit:

Melden Sie sich im PRO RETINA
Patientenregister mit Ihren Kontakt-
daten an.

Mit Ihren Zugangsdaten kénnen Sie
den Fragebogen ausfillen.

Sie kénnen sich jederzeit erneut ein-
loggen, um Ihre Daten zu erganzen.

Wenn Sie uUber keinen Internetzugang
verfligen, kdnnen Sie uns den Frage-
bogen auch per Post zusenden und wir
erfassen die Daten flur Sie pseudony-
misiert. Eine Pseudonymisierung ist
das Ersetzen des Namens und anderer
Identifikationsmerkmale durch ein
Kennzeichen zu dem Zweck, die Be-
stimmung des Betroffenen auszuschlie-
Ben oder wesentlich zu erschweren.

2. Moglichkeit:

Sie kénnen Ihre Patientendaten und
Untersuchungsergebnisse in ausge-
suchten Augenkliniken auf 10 Jahre
rackwirkend und zukunftig eingeben
lassen.

Unter folgender Internet-Adresse kénnen
Sie sich flir das Register anmelden und
Ihre Daten eintragen: www.pro-retina.de
/anmeldung-patientenregister

Welche LHON-Zentren
nehmen teil?

Die teilnehmenden Zentren kénnen Sie in
der PRO RETINA Geschaftsstelle oder im
Studienzentrum eyetrial erfragen.

PRO RETINA Deutschland e. V.
MozartstraBe 4 - 10 - 53115 Bonn

Telefon (0228) 227 217-0

Telefax (0228) 227 217-29
E-Mail: info@pro-retina.de
Internet: www.pro-retina.de
3 facebook.com/proretina

STZ eyetrail am Department fur
Augenheilkunde, Universitat Tlbingen
Tanja Lengnink

Elfriede-Aulhorn-Str.7 - 72076 Tlbingen
Telefon +49 7071 298-4931

E-Mail: tanja.lengnink@stz-eyetrial.de
Internet: www.stz-eyetrial.de

Begleitet wird das LHON-Register durch
einen wissenschaftlichen Beirat
bestehend aus:

Prof. Dr. med. Thomas Klopstock
Prof. Dr. med. Wolf Lagreze

Prof. Dr. med. Siegdfried Priglinger
Prof. Dr. med. Klaus Ruther

Prof. Dr. med. Helmut Wilhelm
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