Einwilligungserklarung

zur Datenerfassung und Dokumentation fur das
»Informationsnetzwerk fur seltene Tumoren
bei Kindern und Jugendlichen*

In dem Bemihen, die Behandlungsmethoden der besonders seltenen Tumoren im
Kindes- und Jugendalter zu verbessern, hat sich unsere Klinik mit anderen zusam-
mengeschlossen, um mdglichst viele und genaue medizinische Befunde aus den
einzelnen Krankheitsverlaufen zu dokumentieren, zu speichern und auszuwerten, so
dass eine rasche Zusammenarbeit der Kliniken untereinander gewahrleistet wird.

Ziel ist es, neue Erkenntnisse bezlglich der Entstehung sowie der optimalen Be-
handlung und arztlichen Nachsorge dieser sehr seltenen Tumoren durch nationale
und internationale Zusammenarbeit moglichst schnell vielen Patienten zugute kom-
men zu lassen. Um bei der Dokumentation der Patientendaten in einer zentralen Da-
tenbank Verwechslungen, Doppelerfassungen und é@hnliches auszuschliel3en, erfolgt
diese im Rahmen des Informationsnetzwerkes zusammen mit den Personalien (Na-
me, Vorname, ggf. Geburtsname, Geburtsdatum, behandelnde Klinik).

Darlber hinaus sollen Informationen zu einelnen Erkrankungsféllen in anonymisierter
Form (ausschlie3lich Angabe von Diagnose, Diagnosejahr und behandelndem
Arzt/Klinik) in unserem Internetportal veroffentlicht werden. Diese Informationen sind
kennwortgeschutzt und nur im Netzwerk registrierten Arzten zuganglich. Auf diese
Weise sollen Konsultationen zwischen den einzelnen Kliniken zur Verbesserung des
Erfahrungsaustausches bei besonders seltenen Tumorerkrankungen ermoglicht wer-
den.

Die Daten werden an folgende Zentren tbermittelt:

Deutsches Kinderkrebsregister Regionales- / Landeskrebsregister:
Institut fur Medizinische Biometrie,
Epidemiologie und Informatik der
Universitat Mainz

55101 Mainz

Informationsnetzwerk fur seltene Tumoren bei Kindern und Jugendlichen und
deren Referenzzentren (siehe auch www.seltene-tumoren.de ):

PD Dr. D.T. Schneider Dr. I.B. Brecht / Prof. Dr. S. Bielack
Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin, Padiatrie 5 (Onkologie, Hamatologie,
Klinikum Dortmund Immunologie)

Beurhausstr. 40 Olgahospital — Zentrum fur Kinderheil-
44137 Dortmund kunde und Jugendmedizin

Bismarckstral3e 8
70176 Stuttgart

Prof. Dr. I. Leuschner
Deutsches Kindertumorregister
Institut far Pathologie
Michaelisstr 11

24105 Kiel


http://www.seltene-tumoren.de/

Dokumentation und Auswertung der erhobenen Daten erfolgen unter voller Wahrung
der &arztlichen Schweigepflicht und des Datenschutzes (die personlichen Daten wer-
den nicht an Dritte weitergegeben und sind nur fiir die behandelnden Arzte und deren
Hilfspersonal verfligbar, die ihrerseits der Schweigepflicht unterliegen). Sofern medi-
zinische Daten fur wissenschaftliche Zwecke verwendet werden, geschieht dies aus-
schlie3lich in anonymisierter Form, d.h. ohne Personalien, so dal? ein Rickschluss
auf Ihre Person / Ihr Kind nicht méglich ist.

Das Einverstandnis ist freiwillig und kann von lhnen jederzeit widerrufen werden.
Selbstverstandlich entstehen Ihnen wegen einer Verweigerung der Einwilligung kei-
nerlei Nachteile.

Ich erteile hiermit mein Einverstandnis zur oben beschriebenen Ubermittlung,
Speicherung und wissenschaftlichen Auswertung meiner personenbezogenen
Daten / der personenbezogenen Daten meines Kindes:

, geb. am:
Name des Patienten
Unterschriften: Datum:
Patient bzw. Sorgeberechtigter Zeuge gesprachsfuhrender Arzt



