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- Selbstregistrierung -

Liebe(r) ,

Du und/oder Deine Eltern haben Interesse, dass Du an einem wissenschaftlichen Projekt (Krebspra-
dispositionssyndrom-Register) teilnimmst.

Diese Bogen sollen Dich liber dieses Register informieren. Du kannst in Ruhe dariber lesen, Dir Ge-
danken machen und mit Deinen Eltern besprechen, ob Du daran teilnehmen méchtest. Eine Arztin
oder ein Arzt des Registerteams wird zusatzlich mit Dir und Deinen Eltern ein telefonisches oder per-
sonliches Gesprach fiihren, um euch alles zu erkldaren und um Fragen zu beantworten.

Du hast eine sehr seltene Form einer Erkrankung. Sie ist bei Kindern und Jugendlichen noch sehr
unbekannt und deshalb hat sich eine Reihe von Arztinnen und Arzten zusammengetan, um diese
Erkrankung zu erforschen. Dieses ist nur durch ein groBes Netzwerk von Arztinnen und Arzten még-
lich, da es nicht einfach ist, etwas Uber eine seltene Krankheit herauszubekommen. Daher werden
auch moglichst viele und genaue medizinische Befunde aus den einzelnen Krankheitsverlaufen der an
dem Projekt teilnehmenden Kinder und Jugendlichen dokumentiert, gespeichert und ausgewertet, so
dass eine rasche Zusammenarbeit der Kliniken untereinander gewahrleistet werden kann. So kénnen
die Arztinnen und Arzte von ihren Erfahrungen gegenseitig profitieren. Wenn Du mitmachen willst,
dann wiirden Deine Eltern oder, falls Deine Eltern einverstanden sind, Deine Arztinnen und Arzte die
Unterlagen Deiner Krankengeschichte, das heil3t, den Beginn, den Verlauf und die Behandlung zu uns
und an Zentren, die uns helfen, schicken. Dort wiirden diese Daten gespeichert und in einer Daten-
bank erfasst werden.
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Mit Deiner Krankengeschichte wird dabei vertraulich und im Rahmen des Datenschutzes umgegan-
gen. 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 weitererzahlen. Wenn wir die Erfahrungen in der Behandlung Deiner Erkrankung mit ande-
ren Arztinnen und Arzten austauschen (z.B. in einer Verdffentlichung), werden Dein Name und Deine
Adresse geloscht, d.h. man kann nicht erkennen, dass Du gemeint bist.

AulRerdem will das Team des Registers sogenannte molekularbiologische Studien durchfiihren. Es
sollen Fragen zur Entstehung und zu den Eigenschaften der seltenen Erkrankung im Kindes- und Ju-
gendalter geklart werden, damit man diese besser erkennen und behandeln kann. Dazu werden Ge-
webeproben gesammelt und aufbewahrt, um dann, wenn wir ausreichend Material haben, wissen-
schaftliche Untersuchungen durchfiihren zu kénnen. Mit ,Gewebe” sind kleine Anteile Deines Blutes
(ca. 5 ml) gemeint. Dazu wird jedoch nicht extra Blut abgenommen, sondern es wird Blut genommen,
das im Rahmen der Routine-Blutabnahmen anfillt. Im Falle einer Krebserkrankung wiirden wir eine
Probe aufbewahren, aber nur, wenn ohnehin aus medizinischen Griinden eine Entnahme erfolgt.

Wir wiirden uns sehr freuen, wenn Du uns und damit anderen Patienten mit dieser Krankheit helfen
wirdest und wir Deine Unterlagen auch in unsere Datenbank aufnehmen kénnten. Solltest Du nicht
mitmachen oder Deine Zusage doch wieder riickgangig machen wollen, ist das kein Problem. 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 die Arztinnen und Arzte des Registers, wenn Du etwas nicht verstehst. Sie helfen Dir gerne.

Vielen Dank,
Dein Registerteam
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