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Elterninformation und Einwilligungserklarung LTx-Register:

1 Elferninformation

Register ,,Lebertransplantation im Kindes- und Jugendalter® (LTx)

Liebe Eltern,

wir mtchten Sie um Thre Einwilligung zur Teilnahme Thres Kindes am Register ,Lebertransplantation im Kindes-
und Jugendalter* bitten. Hierzu erhalten Sie im Folgenden Informationen.

Bitte lesen Sie diese Elterninformation sorgfaltig durch. Der Arzt Ihres Kindes wird mit lhnen auch direkt iiber
dieses Register sprechen. Bitte fragen Sie den Arzt, wenn Sic etwas nicht verstehen oder wenn Sie zusiitzlich etwas
wissen mochten,

Wer ist der Auftraggeber dieses Registers und an wen kénnen Sie sich wenden?

Dieses Register wird im Auftrag der Gesellschaft fiir Pidiatrische Gastroenterologie und

Eméhrung (GPGE) e. V. durchgefiihrt. Fiir die Datenverarbeitung ist die Registerzentrale am Universititsklinikum
Heidelberg verantwortlich. Die Ethik} ission der Medizinischen Fakultdt Heidelberg hat das Register zustim-
mend bewertet,

Sollten Sie weitere Fragen beziiglich des Registers haben, wenden Sie sich bitte primér an Thren aufkldrenden Arzt
oder ggf. an die Registerzentrale:
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Zentrale des Registers ,,Lebertransplantation im Kindes- und Jugendalter” der Gesellschaft fiir

Pidiatrische Gastroenterologie und Ernihrung (GPGE) e. V.

Prof. Dr. med. Burkhard Ténshoff/ Dr. med, Fichtner

Klinik Kinderheilkunde [

Zentrum fir Kinder- und Jugendmedizin des Univer-

sitétsklinikums Heidelberg -~

Im Neuenheimer Feld 430

69120 Heidelberg

Tel: 062 21 -56 40 02 (Zentrale)

eMail: Burkhard . Toenshoff@med.uni-heidelberg.de
Alexander.Fichtner@med.uni-heidelberg.de

Was ist das Ziel dieses Registers?

Thnen wurde vorgeschlagen, die Daten zur Behandlung Ihres Kindes im genannten Register zu dokumentieren,
weil Ihr Kind an einer Erkrankung leidet, die dazu gefiihrt hat, dass die Leber lhres Kindes nicht mehr funktioniert,
Ihrem Kind wird bzw. wurde deshalb eine neue

Leber eingepflanzt {Lebertransplantation). Im deutschsprachigen Raum erhalten pro Jahr em‘ra 100 Kinder und
Jugendliche eine solche Lebertransplantation; insgesamt wird diese Behandlung also selten durchgefiihrt.

Aus diesem Grund méchten wir von allen betroffenen Patienten die Daten im oben genannten

Register samirieln; uin das Wissen tiber dicse Behandlungsform zu vergrdBern und die

Behandh\fﬁg :\}p@alﬁbm‘fansp]anﬁcncn Kindern und Jugendlichen, also auch die Therapie Ihres Kindes, immer wei-
ter zu verbessern, I:iin weiterer Vorteil der Teilnahme [hres Kindes an diesem Register besteht moglicherweise
darin, dass alle bisher gesammelten Informationen iiber den Krankheitsverlauf Ihres Kindes beim Wechsel des
betreuenden

Transplantationszentrums/Kinderhepatologe diesem sofort zur Verfiigung stehen, und so eine optimale Weiterbe-
handlung Ihres Kindes gewihrleistet ist,

Zu diesem Zweck werden die personcnbezogenen Daten Ihres Kindes (Vor-, Nachname, evtl, Geburtsname, Ge-
burtsdatum, Geschlecht, Eurotransplantnummer, PLZ und Land) und weitere medizinische Daten {wie zum Bei-
spiel Laborwerte) in regelmiBigen Abstinden zusitzlich zur Dokumentation in der Krankenakte Ihres Kindes auch
in dem Register erfasst.

Ihre Einwilligung zur Teilnahme Thres Kindes an diesem Register bedeutet fiir Ihr Kind keine zusitzliche Belas-
tung, d.h. keine zusitzlichen Blutentnahmen oder Untersuchungen, und Thr Kind muss auch nicht hiufiger in die
Klinik kommen.

Was miissen Sie prinzipiell itber die Teilnahme ihres Kindes am Register wissen?

Die Teilnahme ist freiwillig. Wenn Sie nicht méchten, dass Ihr Kind teilnimmt, hat das keine Nachteile fiir die

weitere medizinische Versorgung Ihres Kindes.

Wie vertrautich werden die Daten Thres Kindes behandelt?

Alle Informationen Giber Ihr Kind werden streng vertraulich behandelt.

Erhebung und Weitergabe der Gesundheitsdaten Ihres Kindes

Wihrend der Teilnahme an dem Register werden medizinische Befunde und personliche Informatianen von Ihrem
Kind erhoben und im Register elektronisch gespeichert. Dabei werden die direkt personenbezogenen Daten von
den iibrigen Daten getrennt. So wird sichergestellt, dass die Zuordnung der Daten zu ihrem Kind nur den Arzten

in ihrem Zentrum méglich ist. AuBerdem besteht eine Zusammenarbeit mit Eurotransplant (also der
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