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Einverstandniserklarung

Sehr geehrte(r) Patient(in),
sehr geehrte Miitter und Viter,

in Deutschland gibt es seit 2000 ein Nationales Register fiir angeborene Herzfehler. Es ist das Kernprojekt im vom
Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (BMBF) geférderten Kompetenznetz Angeborene Herzfehler. Die
Deutschen Gesellschaften fir Kardiologie — Herz- und Kreislaufforschung (DGK), fur Pidiatrische Kardiologie
(DGPK) und fiir Herz-, Thorax- und Gefifdchirurgie (DGTHG) haben 2003 in Berlin als Triger des Registers den
wissenschaftlichen Verein ,,Nationales Register flir angeborene Herzfehler e. V.“ gegriindet.

Im Register sollen alle Patienten mit einem angeborenen Herzfehler erfasst werden. Die Kontaktaufnahme mit den
Patienten/Erziehungsberechtigten erfolgt nur auf dem Postweg bzw. iiber die behandelnden Arzte. Im Registerbiiro
selbst werden keine Untersuchungen durchgefiihrt. Die medizinische Behandlung erfolgt weiterhin bei den
betreuenden Arzten Ihrer Wahl. Das Ziel dieses Projektes ist es, die fiir diese Krankheitsbilder fehlenden Informationen
zum Ausmafd medizinischer und sozialer Probleme und zur Lebensqualitit zu erhalten.

Die Speicherung lhrer Daten/der Daten lhres Kindes im Register erfolgt entsprechend den Datenschutzbestimmungen.
Das Projekt ist unter der Nummer 531.390 beim Berliner Beauftragten fur Datenschutz und Informationsfreiheit
registriert. Auswertung und Veréffentlichung der Daten erfolgen immer anonym. Es lassen sich keine Riickschlisse
auf einzelne Personen ziehen. Die Teilnahme am Register ist freiwillig. Auch bei gegebener Einwilligung ist das
Ausscheiden ohne Angabe von Griinden jederzeit moglich. Aus einer Nichtteilnahme entstehen lhnen keine
persdnlichen Nachteile.

Wir bitten Sie, uns diesen Bogen mit lhrem Einverstandnis zuriickzusenden. Bei vorliegender Bereitschaft lhrerseits
wird das Projektteam aus Berlin Kontakt mit lhnen aufnehmen, Ihnen weitere Informationen zum Register geben
und Fragebdgen zur Beantwortung lbersenden.

Wir freuen uns auf eine Zusammenarbeit und bedanken uns fiir Ihre Mitarbeit.

Dr. Ulrike Bauer, Projektleiterin

Ich melde mich (mein Kind) im Register an. Ja Nein

Ich bin einverstanden, dass Sie mit mir (uns) Kontakt aufnehmen.  Ja Nein

Angaben Patient(in)

Name: Vorname:

Geburtsdatum: Geschlecht: méannlich weiblich
Strafde: Nr.:

PLZ: Wohnort:

Telefon: Fax:

E-Mail:

Unterschrift Patient(in)/

O, P Erziehungsberechtigte(r)

Bitte ausgefullt zurlicksenden



