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Liebe Patientinnen und Patienten, liebe Eltern,

wird bei einem Kind oder Jugendlichen eine Seltene Erkrankung diagnostiziert, ist dies ein
einschneidender Moment. Plétzlich steht das gesamte Leben auf dem Kopf. Angste,
Unsicherheit und Uberforderung prasseln auf die Betroffenen und ihre Familien ein, wiahrend
Krankenhausaufenthalte, Therapien und besondere PflegemaRnahmen erfordern, dass der
Alltag neu organisiert und an die veranderten Bedingungen angepasst wird.

In solchen Zeiten sind die Erfahrungen anderer Betroffener besonders wertvoll. Sie zeigen: lhr
seid nicht allein. Es gibt Menschen, die denselben Weg gehen und die dhnliche Situationen
durchleben mussten. Aufgrund dieser Erfahrungen kdénne sie aber auch praktische Tipps
geben, die den Alltag erleichtern — und dariber hinaus Mut fir die Zukunft machen.

In unserem Schreibprojekt méchten wir Sie, als Betroffene und Eltern, einladen, einen Brief
an lhr jungeres Ich zu schreiben — an den Moment, in dem Sie von der Diagnose oder
Verdachtsdiagnose erfahren haben. Darin kdnnen Sie teilen, was Sie damals gerne gewusst
héatten, hilfreiche Hinweise weitergeben und zeigen, dass trotz der Herausforderungen ein
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erfllltes Leben mit vielen schonen Momenten moglich ist — aber auch von Problemen
berichten, mit denen Sie sich auseinandersetzen mussten.

Die Briefe sollen als PDF-Dateien auf der Website des Zentrums fiir Seltene Erkrankungen
Gottingen (ZSEG) veroffentlicht werden, um anderen Betroffenen Orientierung und praktische
Tipps zu schenken.

Ihre Teilnahme ist natiirlich freiwillig und setzt Ihre schriftliche Einwilligung voraus.

Das Projekt wird von der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin und dem Zentrum fir Seltene
Erkrankungen Gottingen (ZSEG) der Universitaitsmedizin Gottingen organisiert und
durchgefiihrt. Verantwortlich sind Prof. Dr. med. Jutta Gartner, Dr. rer. nat. Stina Schiller und
Prof. Dr. med. Lars Schlotawa.

Ziele des Schreibprojekts

Das Ziel unseres Schreibprojekts ist es, lhre Erfahrungen anderen Betroffenen und ihren
Familien zuganglich zu machen:

e Erfahrungen teilen: Betroffene und ihre Familien kénnen ihre persodnlichen Erlebnisse
— positive und negative — und Gefiihle festhalten und weitergeben.

e Mut und Zuversicht vermitteln: Die Briefe sollen zeigen, dass das Leben mit einer
seltenen, oftmals chronischen Erkrankung trotz aller Herausforderungen auch
unglaublich viele schéne und erfiillende Momente bietet.

e Praktische Tipps weitergeben: Hinweise und Strategien aus dem Alltag kénnen
anderen Betroffenen und ihren Familien helfen, die neuen Lebensumstidnde zu
bewaltigen.

e Orientierung bieten: Die Briefe sollen Orientierung fir den Umgang mit der
Erkrankung, Therapien und Alltag geben.

o Gefiihl der Gemeinschaft stirken: Betroffene und Angehdorige erfahren, dass sie nicht
allein sind, und kdnnen sich mit anderen verbunden fiihlen.

e Aufklarung: Durch das Teilen der Erfahrungen konnen auch Fachkrafte, Angehorige,
Freunde, Nachbarn, Lehrkrafte etc. Einblicke in den Alltag mit Seltenen Erkrankungen
gewinnen.

... und natdrlich kénnen die Briefe Ihnen zeigen, was Sie —auch gemeinsam als Familie — alles
geleistet haben und dass sie zu Recht stolz auf sich sein kdnnen!

Wie kann ich teilnehmen?
1. Schreiben Sie Ihren Brief (ca. 1-2 Seiten) — handschriftlich oder digital.

2. Keine Sorge: Rechtschreibkorrekturen und Kontrolle des Datenschutzes (ibernehmen wir
(sofern Sie uns den Brief digital Gbermitteln) — lhr Brief behalt dabei aber immer lhre



personliche Botschaft und Sie erhalten die finale Version vor der Veroffentlichung zur
Uberpriifung.

3. Sie konnen gerne Fotos — aber auch Symbolfotos ohne Personen beispielsweise von
Kuscheltieren, Lieblingsorten usw. — oder gemalte Bilder hinzufiigen.

4. Sie konnen entscheiden, ob die Veroffentlichung unter Ihrem Klarnamen bzw. dem lhres
Kindes erfolgen soll oder unter einem von lhnen gewahlten Pseudonym. Alternativ kann eine
verallgemeinerte Diagnose angegeben werden, um die Identifizierbarkeit von Betroffenen zu
vermeiden. Beispiele: ,Mutter eines Kindergartenkindes mit einer seltenen neurologischen
Erkrankung®, ,Vater eines 7-jahrigen mit einer angeborenen Herzfehlbildung.”

5. Flllen Sie die untenstehende Einwilligungserklarung aus — die Briefe werden nur mit lhrer
ausdriicklichen Einwilligung veroffentlicht.

6. Senden Sie lhren Brief, ggf. Fotos und Bilder und die Einwilligungserklarung entweder als E-
Mail oder postalisch an:

Dr. rer. nat. Stina Schiller

Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin
Universitatsmedizin Gottingen
Robert-Koch-Str. 40, 37075 Gottingen

E-Mail: stina.schiller@med.uni-goettingen.de

Personlicher Nutzen

Durch die Teilnahme an dieser Studie werden Sie voraussichtlich keinen direkten personlichen
Nutzen haben. Der von Ihnen verfasste Brief kann aber dazu beitragen, anderen Betroffenen
und ihren Familien die Situation zu erleichtern.

Risiken der Studienteilnahme

Die Teilnahme am Schreibprojekt kann emotional herausfordernd sein, da Sie sich beim
Schreiben vielleicht an schwierige Momente rund um die Diagnose lhres Kindes erinnern. Dies
kann voriibergehend Angste, Traurigkeit oder andere belastende Gefiihle ausldsen. Bitte
nehmen Sie sich Zeit fir sich selbst und brechen Sie das Schreiben jederzeit ab, wenn es lhnen
zu viel wird.

Bei Bedarf kdnnen Sie Unterstiitzung bei Ihrem behandelnden Team, bei psychologischen
Fachkraften oder bei den Angeboten der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin der UMG in
Anspruch nehmen.

Ein mogliches Datenschutzrisiko wird durch eine Pseudonymisierung und technische
SchutzmaBnahmen auf ein vernachlassigbares Minimum reduziert. Bei einer
Pseudonymisierung ware die Zuordnung des Briefes zu lhrer Person bzw. der lhres Kindes
ausschlieBlich den fir das Projekt verantwortlichen Personen moglich.
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Kosten der Studienteilnahme, Aufwandsentschadigung

Durch lhre Teilnahme an diesem Schreibprojekt entstehen fiir Sie keine Kosten. Es ist keine
Aufwandsentschadigung vorgesehen.

Datenschutz

Datenschutz:

Mir ist bekannt, dass im Rahmen dieses Schreibprojekts personenbezogene Daten meines Kindes bzw.
von mir (z. B. Name, Adresse, medizinische Diagnose) in Briefform und/oder elektronisch gespeichert
werden sollen. Die Verarbeitung dieser Daten erfolgt gemaR den geltenden gesetzlichen Bestimmungen.
Fiir die Teilnahme an dem Schreibprojekt ist die nachfolgende Einwilligung erforderlich; ohne diese
Einwilligung ist eine Teilnahme nicht moglich.

Ich erklare mich damit einverstanden, dass im Rahmen dieses Schreibprojekts personenbezogene Daten
erhoben, verarbeitet und gespeichert werden.

Eine Veroffentlichung des Schreibbeitrags auf der Webseite des Zentrums fiir Seltene Erkrankungen
Gottingen (ZSEG) erfolgt — entsprechend meinem angegebenen Wunsch — entweder unter dem
Klarnamen oder in pseudonymisierter Form. Pseudonymisierung bedeutet, dass der Beitrag unter einem
selbstgewadhlten Pseudonym verd6ffentlicht wird, sodass keine direkten Rickschlisse auf die Identitat
meines Kindes oder auf meine eigene moglich sind. Nur die fir das Projekt verantwortlichen Personen
koénnen die Zuordnung zwischen den Briefen und den Projektteilnehmern herstellen.

Ich wurde dariiber informiert, dass ich die Teilnahme meines Kindes bzw. meine eigene Teilnahme am
Schreibprojekt jederzeit beenden kann. Im Falle eines Widerrufs der Einwilligung habe ich das Recht, die
Loschung meines auf der ZSEG-Webseite veroffentlichten Beitrags sowie aller bis dahin gespeicherten
personenbezogenen Daten zu verlangen. Der Widerruf ist jederzeit ohne Angabe von Griinden mdglich
und hat keine negativen Auswirkungen auf die weitere Behandlung meines Kindes.

Die Aufbewahrung der personenbezogenen Daten erfolgt fiir mindestens 15 Jahre. Danach werden alle
Daten gel6scht, sofern keine gesetzlichen, satzungsmaRigen oder vertraglichen Aufbewahrungsfristen
entgegenstehen.

Hinweise zur Umsetzung der EU-DSGVO in klinischen Studien
Verantwortlich fiir die Datenerhebung dieser | Verantwortlicher Datenschutzbeauftragte dieser

klinischen Studie klinischen Studie

Prof. Dr. Jutta Gartner Datenschutzbeauftragter der UMG
Klinik flr Kinder- und Jugendmedizin Robert-Koch-Str. 40
Universitatsmedizin Gottingen 37075 Gottingen

Robert-Koch-Str. 40 0551-39-22762

37075 Gottingen datenschutz@med.uni-goettingen.de

Tel.: +49 (0) 551 39-67015 (Sekretariat)
E-Mail: gaertnj@med.uni-goettingen.de

Dr. rer. nat. Stina Schiller

Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin
Universitatsmedizin Gottingen
Robert-Koch-Str. 40

37075 Gottingen
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Mir ist bekannt, dass ich bezogen auf die Verarbeitung der personenbezogenen Daten ein
Beschwerderecht bei der niedersachsischen Datenschutz-Aufsichtsbehorde habe. Die Datenschutz-
Aufsichtsbehorde ist:

Die Landesbeauftragte fir den Datenschutz Niedersachsen
PrinzenstraBe 5

30159 Hannover

Tel.: 0511-1204500

Mir ist bekannt, dass ich ein Recht auf Auskunft (einschlieRlich einer unentgeltlichen Uberlassung einer
Kopie) iber meine verarbeiteten personenbezogenen Daten habe sowie ggf. deren Berichtigung oder
Loschung zu verlangen. Dieses Auskunftsrecht besteht gegeniiber der Verantwortlichen fir diese
klinische Studie fir die Datenerhebung (Dr. rer. nat. Stina Schiller, Prof. Dr. med. Jutta Gartner).

Ihre Rechte / Freiwilligkeit der Teilnahme:

Die Teilnahme an diesem Projekt ist vollstandig freiwillig. Sie kénnen lhre Einwilligung
jederzeit und ohne Angabe von Griinden widerrufen, ohne dass Ihnen oder lhrem Kind daraus
Nachteile entstehen.

Im Falle eines Widerrufs werden alle eingesandten Briefe sowie die zugehorigen Daten
geldscht.

Der Widerruf lhrer Einwilligung hat keinerlei Einfluss auf die medizinische Behandlung Ihres
Kindes, die weiterhin nach den héchsten medizinischen Standards erfolgt.

Ilhr Kind bzw. Sie behalten automatisch das Urheberrecht an lhrem Brief und dirfen ihn auch
selbst weiter nutzen und veroffentlichen.

Fiir weitere Fragen
Bei weiteren Fragen zu dem Schreibprojekt wenden Sie sich gerne an:

Dr. rer. nat. Stina Schiller
E-Mail: stina.schiller@med.uni-goettingen.de
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EINWILLIGUNGSERKLARUNG

Einwilligungserklarung zur Teilnahme am Schreibprojekt ,,Ein Brief an mein friiheres Ich: Ein
Schreibprojekt von Eltern - fiir Eltern von Kindern und Jugendlichen mit Seltenen
Erkrankungen”

Veroffentlichung der Briefe

Die Briefe werden nur mit Ihrer ausdriicklichen Einwilligung auf der Website des Zentrums fir
Seltene Erkrankungen (ZSEG) veroffentlicht. Sie konnen wahlen (bitte ankreuzen):

o Veroffentlichung unter dem Klarnamen lhres Kindes oder Ihres eigenen Namens

o Veroffentlichung unter einer verallgemeinerten Diagnose (z. B. ,Mutter eines
Kindergartenkindes mit einer seltenen neurologischen Erkrankung®, ,Vater eines 7-
jahrigen mit einer angeborenen Herzfehlbildung”)

o Veroffentlichung unter einem von lhnen gewdhlten Pseudonym (z.B. Spitzname,
Fantasiename)

Einwilligungserklarung:
[ Ich habe die Informationen zum Projekt gelesen und verstanden.
1 Ich bin damit einverstanden, dass mein Kind / ich am Schreibprojekt teilnimmt.

L Ich bin damit einverstanden, dass der Brief nach Wahl unter Klarnamen, Pseudonym oder
verallgemeinerter Diagnose auf der Website des ZSEG verdéffentlicht wird (siehe oben).

[0 Wenn gewdlnscht: Ich bin damit einverstanden, dass das beigefligte Foto unseres
Kindes/unserer Familie verodffentlicht wird.

Anschrift/E-Mail/Telefon (falls fiir Riickfragen gewtinscht)

Ort, Datum:

Unterschrift:




