Bitte beachten Sie die Erlauterungen auf Seite 2 pauD (OKkR): |__ || | ||| waigookery |__|__ ||| ||

KREBS IM KINDES - UND JUGENDALTER - Erstmeldung

Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie und Hamatologie (GPOH)
Deutsches Kinderkrebsregister (DKKR) — Abteilung Epidemiologie von Krebs im Kindesalter
am Institut fir Medizinische Biometrie, Epidemiologie und Informatik (IMBEI), Universitatsmedizin Mainz

Bitte senden Sie das Formular an: Deutsches Kinderkrebsregister am IMBEI, 55101
Mainz Telefon: 06131/ 17-6708 oder -7624
Homepage: www.kinderkrebsregister.de

Patientenetikett mit Adressangabe & Geb.-Dat.:  Eriihere Namen:

Geschlecht:

Versicherten-Nr.:

Geburtsort (D)/Geburtsland:

Zum Zeitpunkt der Erkrankung Hauptwohnsitz

in Deutschland: OJa ONein

Die schriftliche Einwilligung [ liegt vom Patienten vor (zwingend bei mind. 16-Jahrigen)

zur Datenubermittlung O liegt vom Sorgeberechtigten vor
an das DKKR O wurde verweigert
(siehe Seite 2) OO wird baldméglichst nachgereicht

Die Informationsunterlagen des DKKR wurden an Eltern/Patient ausgehandigt: OJa ONein

ICD-O- / ICD-O Version:
Morphologie: _ i ’
Klartext Morphologie (Tumorart, Zelltyp, Dignitét) Code (nur Ziffern)
ICD-0- . Cc ICD-O Version:
Topographie: -
Klartext Lokalisation CodeCl |||
ICD: ICD Version:
Klartext Diagnose Code |_|_|_I|l_I
Diagnosedatum: Stadium: Malignitatsgrad: TNM:
(TT/MM/JIJJ)
Sicherung der O klinisch (ohne bildgeb. Verfahren, z.B. Tastbefund) Seite: O rechts
Diagnose durch: [ Klinische Untersuchung (inkl. bildgeb. Verfahren) O links
[0 Spezifische Diagnostik (z.B. biochem. / immunol.Tests) O beidseitig
O Zytologie O wittellinie
O Histologie O trifft nicht zu (z.B. Systemerkrankung)
O unbekannt O unbekannt
Register-/Studienteilnahme: OnNein QJa:
Register-/Studienbezeichnung
Register-/Studien-ID:
(Nicht zwingend erforderlich)
Name und Adresse der/des dokumentierenden Datum Unterschrift

Arztin/Arztes (Kliniksstempel)
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Diese Erstmeldung dient zur vollzahligen Erfassung von Krebserkrankungen im Kindes-
und Jugendalter (Erkrankung vor dem 18. Geburtstag)

Die Diagnose sollte bei Erstmeldung soweit abgeklart sein, dass das Deutsche Kinderkrebsregister (DKKR) in der
Lage ist, Ihnen fir das Krankheitshild spezifische weitere Dokumentationsunterlagen zuzusenden. Auch vorlaufige
Diagnosen kénnen gemeldet werden. Diese Erstmeldung kann auch fir Folgeneoplasien verwendet werden
(unabhangig vom Alter bei Diagnose).

Welche Diagnosen (Krebserkrankungen) sollen an das DKKR gemeldet werden?
Gemal internationaler Konvention werden alle histologisch malignen Erkrankungen und — unabhangig von der
Dignitat — alle Tumoren im ZNS aufgenommen. Zusatzlich werden auch die Langerhanszell-Histiozytose (LCH),
alle (schweren) aplastischen Anamien, das mesoblastische Nephrom, nicht-maligne Teratome, die aggressive
Fibromatose, Leukozytosen, Lymphozytosen und die hdmophagozytare Lymphohistiozytose (HLH) systematisch
erfasst.
Diagnosedatum:
Als Diagnosedatum geben Sie bitte das friheste Datum an, an dem die (Verdachts-) Diagnose einer
entsprechenden Krebserkrankung gestellt wurde (auch wenn noch nicht histologisch / zytologisch gesichert).
Identifikation und Adresse des Patienten:
Kleben Sie bitte, falls vorhanden, ein Patientenetikett mit folgenden Angaben in das vorgesehene Feld:
- Familienname, Vorname, Geschlecht, Geburtsdatum, Adresse des Hauptwohnsitzes
Tragen Sie bitte zur weiteren Identifikation in die daflir vorgesehenen Felder ein:
- frihere Namen bei Namenswechsel
- ob der Patient zum Zeitpunkt der Erkrankung mit Hauptwohnsitz in Deutschland bei der zustéandigen
Meldebehérde gemeldet war
- wenn in Deutschland geboren: Geburtsort; im Ausland geboren: Geburtsland
TNM: Die Angabe des TNM ist bei Kindern nur fur einige wenige solide Tumore sinnvoll. Bitte ausfillen, wenn ein
TNM definiert wurde.

Diagnosekodierung: Geben Sie bitte unbedingt einen (ausfiihrlichen) Klartext an. Wenn Sie bei der Kodierung nicht
sicher sind, kdnnen Sie sie weglassen. lhre Kodierung wird am DKKR vor Ubernahme gepriift.

Einwilligung zur Datenitibermittlung und —speicherung (siehe https://www.kinderkrebsregister.de/dkkr/ueber-

uns/datenschutz.html):
Die schriftliche Einwilligung zur Datendbermittlung und -speicherung muss vom Patienten persdnlich eingeholt
werden, wenn er bei Diagnosestellung bereits Uber eine entsprechende Einsichtsfahigkeit verfiigt. Dies diirfte in
der Regel bei 16-Jahrigen gegeben sein, kann aber auch bei deutlich Jingeren 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 tber
die Erkrankung).
Mit lhrer Unterschrift bestatigen Sie die von lhnen gemachte Angabe uber das Vorliegen der Einwilligung. Falls
Sie die Einwilligung noch nicht einholen konnten, erinnern wir Sie anschlie3end.
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. Der Name wird in diesem Falle nur als nicht riickfihrbares Kryptogramm gespeichert.
Dieses Vorgehen ist mit dem Landesbeauftragten flr den Datenschutz Rheinland-Pfalz abgestimmt und deckt
die Mindestanforderungen der Datenschutzgesetzgebung in allen Bundeslandern ab.

Weitermeldung an das jeweils zustandige Landeskrebsregister:
Die Landesgesetzgebungen zur Krebsregistrierung sehen in einigen Bundeslandern eine Meldung auch der
Patienten im Kindes- und Jugendalter an das klinische und/oder epidemiologische Landeskrebsregister vor.
Manche Landeskrebsregistergesetze sehen, in unterschiedlichem Ausmalf, eine Weitergabe durch das DKKR
an das Landeskrebsregister bzw. einen Abgleich mit dem DKKR vor. Ein vorliegender Widerspruch des/der
Betroffenen hat je nach Landeskrebsregistergesetz(en) unterschiedliche Auswirkungen.
Ist bei Ihnen eine Meldung an das/ein Landeskrebsregister bereits etabliert, so kennen Sie den Vorgang und lhre
Informationspflichten. Auch wenn bei Ihnen keine Meldung an das Landeskrebsregister vorgesehen ist oder noch
nicht umgesetzt wird, empfehlen wir grundsétzlich, den Patienten/die Sorgeberechtigten von einer maglichen
Meldung an das zusténdige Landeskrebsregister zu informieren. Grundsatzlich bitten wir, einen in diesem
Zusammenhang ausgedriickten etwaigen Widerspruch zur Meldung an das/ein Landeskrebsregister auf dem
Erstmeldebogen an das DKKR zu vermerken.

Gerne kénnen Sie uns weitere Anmerkungen auf einem separaten Blatt mitteilen.

Ruckfragen richten Sie bitte an das DKKR:

Telefon: 06131/ 17-6708 oder 17-7624

E-Mail: info@kinderkrebsregister.de (nicht fir datenschutzrelevante Daten)
Homepage: www.kinderkrebsregister.de
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