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Patienteninformation zum Kompetenznetzwerk  fir Ichthyosen und  verwandte

Verhornungsstérungen NIRK und zum europaischen Netzwerk GENESKIN

Liebes Kind,

bei Dir besteht der Verdacht auf eine Verhornungsstérung der Haut (Ichthyose) bzw. eine
verwandte Erkrankung. Zur Abklarung Deiner Hauterkrankung bendétigen wir von Dir eine kleine

Menge Blut (ca. 2-30 ml) und eine Hautprobe (in lokaler Betaubung).

Beide Proben werden gleichzeitig im Rahmen der Untersuchungen des Kompetenz-Netzwerkes
NIRK (ein Zusammenschluss von Arzten und Forschern fiir Ichthyosen und verwandte
Verhornungsstérungen) auch fur wissenschaftliche Zwecke Verwendung finden. Die Proben
werden in verschiedenen Zentren, z.B. Bad Salzschlirf, Berlin, Kéln, Marburg, Mainz, Munster,
Paris untersucht. Die wissenschaftlichen Mitarbeiter und Arzte dieser Zentren konnen die
Informationen miteinander austauschen. Manche Proben werden im Rahmen des europdischen
Netzwerkes fur seltene Erkrankungen GENESKIN analysiert, d.h. ausgewertet. In einigen Féallen
werden so genannte Zellkulturen angelegt, d.h. die Zellen aus manchen Hautproben werden
lebend aufbewahrt. Die Untersuchungsergebnisse dienen oft direkt zur Diagnose Deiner
Erkrankung oder sie filhren langfristig zu einer Verbesserung der Diagnose- und

Behandlungsmaoglichkeiten.

Das Universitatsklinikum Muinster ist zu erreichen mit den Buslinien Nr. 3, 4, 5, 11, 12, 14, 20, 34, R63, R64, 563 und 564.
Aufgrund der Parkplatzsituation raten wir von der Anreise mit dem Pkw ab.



Durch den Zusammenschluss der Arzte und Forscher koénnen die diagnostischen und
wissenschaftlichen Madglichkeiten voll genutzt werden. Deine Daten sind anonymisiert, d.h.

verschlisselt. Nur in Minster ist eine namentliche Zuordnung mdaglich.

Einwilligungserklarung zur molekularbiologischen  Analyse und Aufbewahrung von
Untersuchungsmaterial und Teilnahme an einer Studie des Kompetenznetzwerkes fir Ichthyosen
und verwandte Verhornungsstérungen NIRK und des europdischen Netzwerkes fur seltene
Erkrankungen GENESKIN.

¢ Ich bin damit einverstanden, dass mein Blut und die Hautprobe, die bei der oben erwahnten
diagnostischen MaRnahme entnommen wird, auch fir wissenschaftliche Zwecke verwendet
werden.

e Mir wird zugesichert, dass die entnommenen Proben nicht-kommerziellen Zwecken dienen.

e Die arztliche Schweigepflicht wird selbstverstandlich gewahrt, die Bestimmungen des
Datenschutzes werden eingehalten.

e Ich bin darUber aufgeklart, dass ich mein Einverstandnis jederzeit ohne Angabe von

Grunden und ohne nachteilige Folgen widerrufen kann.

Bitte hier ankreuzen:

() Ja, ich winsche eine Mitteilung von fir mich unmittelbar relevanten
Untersuchungsergebnissen
() Nein, ich wiinsche keine Ergebnismitteilung von fur mich unmittelbar relevanten

Forschungsergebnissen

Munster, den

Unterschrift des Kindes Unterschrift des/der Unterschrift des Arztes
Erziehungsberechtigten



