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Patienteninformation fiir Jugendliche im Alter von 12 bis 17 Jahren
ADDRess im Rahmen des

Krebspradispositionssyndrom-Registers 01

Liebe(r) ,
im Gesprach mit Deinen Eltern und Deinem Arzt hast Du gerade mitbekommen, dass Dir und Deinen Eltern
die Teilnahme an einem wissenschaftlichen Projekt vorgeschlagen wird. Diese Bogen sollen Dich lber das

Projekt informieren. Du kannst in Ruhe dariber lesen, Dir Gedanken machen und mit Deinen Eltern und
Deinen behandelnden Arzten besprechen, ob Du daran teilnehmen méchtest.

Du hast eine sehr seltene Form einer Erkrankung. Sie ist bei Kindern und Jugendlichen noch sehr unbekannt
und deshalb hat sich eine Reihe von Arzten zusammengetan, um diese Erkrankung zu erforschen. Dieses ist
nur durch ein groRes Netzwerk von Arzten méglich, da es nicht einfach ist, etwas iiber eine seltene Krank-
heit herauszubekommen.

Du bist bereits einverstanden, am Krebspradispositionssyndrom-Register 01 teilzunehmen.

In einem weiteren Projekt wollen wir nun untersuchen, wie wir die Behandlung und Therapie von seltenen

Erkrankungen wie Deiner verbessern kénnen. Wir wollen lernen wie genau Krebserkrankungen entstehen,
womit schlieflich auch mildere und erfolgreichere Therapien erreicht werden sollen.
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Bei diesem Projekt wollen wir von allen teilnehmenden Kindern und Jugendlichen Blut, Knochenmark, ein
kleines Stiickchen Haut und einen Wangenabstrich entnehmen. Wenn bei Dir ohnehin eine Blut- oder Kno-
chenmarkentnahme durchgefiihrt wird, kann das fiir dieses Projekt benétigte Blut-, Knochenmark- sowie
die Hautprobe mit abgenommen werden, damit wir Dich moéglichst wenig zusatzlich pieksen mussen. Die
abgenommenen Proben werden entweder zunachst an der Kinderonkologie der Medizinischen Hochschule
Hannover gesammelt oder direkt an verschiedene Forscher und Wissenschaftler weitergegeben, wo die
speziellen Untersuchungen erfolgen.

Mit Deinen Proben und Deiner Krankengeschichte wird dabei vertraulich und im Rahmen des Datenschut-
zes umgegangen. Das bedeutet, dass nur wir Deinen Namen in Verbindung mit Deinem Krankenverlauf
sehen kénnen und wir Deine Geschichte auch nicht im Zusammenhang mit Deinem Namen oder Deiner
Adresse weitererziahlen. Wenn wir die Erfahrungen in der Behandlung Deiner Erkrankung mit anderen Arz-
ten austauschen (z.B. in einer Veroffentlichung), werden Dein Name und Deine Adresse gel6scht, d.h. man
kann nicht erkennen, dass Du gemeint bist.

Wir wirden uns sehr freuen, wenn Du uns und damit anderen Patienten mit dieser Krankheit helfen wir-
dest und wir Deine Proben im Rahmen dieser Studie untersuchen dirfen.

Solltest Du nicht mitmachen oder Deine Zusage doch wieder riickgdngig machen wollen, ist das kein Prob-
lem. Deine arztliche Behandlung wird ganz normal und zu Deinem Besten fortgesetzt.

Sobald Du volljahrig bist, werden wir Dich erneut kontaktieren, um zu fragen, ob Du weiterhin an der Studie

teilnehmen mochtest.
Frage Deine Arzte, wenn du etwas nicht verstehst. Sie helfen Dir gerne.

Vielen Dank,
Dein Arzteteam
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