Bitte beachten Sie die Erlauterungen auf der Riickseite MaligID(DKKR): |__|__|__|__|_|

KREBS IM KINDES - UND JUGENDALTER - Erstmeldung

Gesellschaft fir Padiatrische Onkologie und Hamatologie (GPOH)
Deutsches Kinderkrebsregister (DKKR)
am Institut fir Medizinische Biometrie, Epidemiologie und Informatik (IMBEI), Universitatsmedizin Mainz

Bitte senden Sie die weillen Bdgen an: Deutsches Kinderkrebsregister am IMBEI, 55101 Mainz
Telefon: 06131/ 17-6708 oder -6808, Telefax: 06131 / 17-4462
E-Mail: kinderkrebsregister@imbei.uni-mainz.de, Homepage: www.kinderkrebsregister.de

Adresse der Klinik (Stempel), Telefon: Adressette:
Nachname: |__ || ||| 1] Geschlecht: || 1=mannl,2=weibl., 3 =anderes
Vorname: ||| ||| || ]
Zum Zeitpunkt der Erkrankung Hauptwohnsitz in Deutschland: Geburtsdatum: | | L L L |
O Nein (dJa, Adresse: TT M M 3 3 33
Stral3e: Geburtsort:
PLZ:| | | | | _|Wohnort: falls im Ausland: Geburtsland:
Diagnose: Lokalisation:
Stadium: Malignitatsgrad: Diagnosedatum: | Y I I M
T T M M J J J J
Sicherung der U Klinik (inkl. bildgeb. Verfahren) Seite: U rechts
Diagnose durch: [ Spezifische Diagnostik U links
(z.B. biochem. / immunol.Tests) U beidseitig

O Zytologie O Mittellinie

O Histologie O Systemerkrankung

O Autopsie O unbekannt

O unbekannt
Studienteilnahme: O Nein [ Ja, Name:

Durchschlag wird vom DKKR an die Leitung der GPOH-Studiengruppe geschickt

Die schriftliche Ein- O liegt vom Patienten vor (zwingend bei mind. 16-J&ahrigen)
willigung zur Daten- O liegt vom Sorgeberechtigen vor
ibermittlung an das O wurde verweigert
DKKR (s.Ruickseite) O wird baldméglichst nachgereicht

Die Informationsunterlagen
des DKKR wurden an O Nein
Eltern/Patient ausgehandigt: O Ja

Name des dokumentierenden Arztes (Stempel) Datum Unterschrift
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Diese Erstmeldung dient zur vollzédhligen Erfassung von Krebserkrankungen im Kindes-
und Jugendalter ( Diagnosestellung vor dem 18. Geburtstag ).

Die Diagnose sollte bei Erstmeldung soweit abgeklart sein, dass das Deutsche Kinderkrebsregister (DKKR) in der
Lage ist, Ihnen fur das Krankheitsbild spezifische weitere Dokumentationsunterlagen zuzusenden. Auch vorlaufige
Diagnosen kénnen gemeldet werden. Diese Erstmeldung kann auch fiir Zweit-/Mehrfachneoplasien verwendet
werden (unabhangig vom Alter).

Welche Diagnosen (Krebserkrankungen) sollen an das DKKR gemeldet werden?
Gemal internationaler Konvention werden alle histologisch malignen Erkrankungen und — unabhéngig von
der Dignitdt — alle ZNS-Tumoren aufgenommen. Zusatzlich werden auch die Langerhanszell-Histiozytosen
(LCH), alle (schweren) aplastischen Anamien, das mesoblastische Nephrom, nicht-maligne Teratome, die
aggressive Fibromatose und das Kostmann-Syndrom systematisch erfasst.

Diagnosedatum:
Als Diagnosedatum geben Sie bitte das friheste Datum an, an dem in der Klinik die (Verdachts-) Diagnose
einer entsprechenden Krebserkrankung gestellt wurde (auch wenn noch nicht histologisch / zytologisch
gesichert).

Identifikation und Adresse des Patienten:
Tragen Sie bitte zur Identifikation in die dafir vorgesehenen Felder ein:
- Familienname (wenn unterschiedlich auch Geburtsname), Vorname, Geschlecht, Geburtsdatum
- ob der Patient zum Zeitpunkt der Erkrankung mit Hauptwohnsitz bei der zustandigen Meldebehdrde in
Deutschland gemeldet war
- wenn ja, die Adresse des Hauptwohnsitzes
- in Deutschland geboren: Geburtsort; im Ausland geboren: Geburtsland
Sie kénnen jedoch auch gerne eine Adressette aufkleben, wenn diese die erforderlichen Angaben enthalt.
Die Uber einige Jahre erfolgte Generierung des GPOH-PID (Patienten-ldentifikator der GPOH) ist
voruibergehend ausgesetzt worden.

Einwilligung zur Datentbermittlung und —speicherung (siehe Regelwerk des DKKR zu datenschutzrelevanten
Aspekten, http://www.kinderkrebsregister.de/dkkr/service/datenschutz/regelwerk.html) :
Die schriftliche Einwilligung zur Datenlbermittlung und -speicherung muss vom Patienten persdnlich
eingeholt werden, wenn er bei Diagnosestellung bereits Uber eine entsprechende Einsichtsfahigkeit verfugt.
Dies dirfte in der Regel bei 16-Jéhrigen gegeben sein, kann aber auch bei deutlich Jungeren bereits der Fall
sein (z.B. bei 12-Jahrigen).

Falls dies nicht zutrifft, ist die schriftliche Einwilligung von den Sorgeberechtigten einzuholen. Dies gilt auch,
wenn die Frage nach der Einwilligung fir den Patienten nicht zumutbar ist (z.B. keine Aufklarung Uber die
Erkrankung).

Mit Ihrer Unterschrift bestatigen Sie die von lhnen gemachte Angabe Uber das Vorliegen der Einwilligung.
Dieses Vorgehen ist mit dem Landesbeauftragten fur den Datenschutz Rheinland-Pfalz abgestimmt und deckt
die Mindestanforderungen der Datenschutzgesetzgebung in allen Bundeslandern ab.

Wenn die Einwilligung verweigert wurde, werden am DKKR nur Geschlecht, Geburtsmonat und Geburtsjahr,
definitive Diagnose, Datum der Diagnosestellung (Monat, Jahr) und weitere Angaben zur Diagnose sowie
Postleitzahl und Wohnort zum Zeitpunkt der Erkrankung, jedoch keine weiteren Angaben zum Patienten
gespeichert.

Weitermeldung an das jeweils zustandige Landeskrebsregister:
Wie im Bundeskrebsregistergesetz (1994) vorgesehen, wurden in den Landern Landeskrebsregistergesetze
(KRG) verabschiedet und nahezu flachendeckend Landeskrebsregister (LKR) eingefihrt. In den meisten KRG
ist eine Meldepflicht an das LKR und eine Informationspflicht des Patienten / Sorgeberechtigten - verbunden mit
einem Widerspruchsrecht - vorgesehen.

Um Doppelmeldungen zu vermeiden, hat sich das DKKR grundsatzlich verpflichtet, entsprechend informierte
Patienten konsequent an das jeweils zustandige LKR weiterzumelden. Hat der Patient / Sorgeberechtigte
ausdriicklich der Weiterleitung der Meldung an ein gegebenenfalls zustdndiges Landeskrebsregister wider-
sprochen, vermerken Sie dies bitte handschriftlich auf der Vorderseite, damit diese Meldung unterbleibt.

Der gelbe Bogen ist fur Ihre Unterlagen vorgesehen.
Ein weil3er Bogen ist fur das DKKR bestimmt. Der zweite weiRe Bogen wird bei Teilnahme an einer/einem
GPOH-Studie/Register vom DKKR an die Leitung der entsprechenden GPOH-Studiengruppe geschickt.

Ruckfragen richten Sie bitte an das DKKR:
Telefon: 06131/ 17 -6708 Telefax: 06131/17 - 4462
-6808 E-Mail: kinderkrebsregister@imbei.uni-mainz.de
Homepage: www.kinderkrebsreqister.de V.15/01.03.2017
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