Forschungsschwerpunkt ,Unklare Leukodystrophien® der Gesellschaft fir

Neuropadiatrie

Spielregeln der Zusammenarbeit

o Ziel
Erleichterung der Zusammenarbeit durch geregelte Kooperation,  Reduzierung der
Hemmschwellen

« Aufnahme folgender Parameter
* Absender: Kollege, der Daten an die Studie beitragt
» Empfanger: Kollege oder Gruppe von Kollegen, die erhaltene Daten analysiert
» Daten: patientenbezogene Angaben (klinisch, bildgebend, neurophysiologisch etc.)

¢ Datenschutz

* hochste Prioritat

« wenn mdoglich Daten kodiert/anonym weitergeben (der Code ist derart ausgearbeitet,
daRR der Empfanger erkennt, wenn gleicher Patient von verschiedener Stelle gemeldet
wird)

« falls nicht kodierte Daten (z.B. MRI- und Réntgenaufnahmen) eingereicht werden, liegt
es im Verantwortungsbereich des Absenders, wie/ob er Familie/involvierte Arzte tiber
die Datenweitergabe informiert

e Handling der Daten
« Erwartungen des Empféngers
» mdglichst optimale (brauchbare) Unterlagen einreichen
« Daten korrekt und vollstandig soweit fur Projekt relevant (nicht frisiert) in die
Erhebungsbdgen eintragen
» Absender besitzt die fachliche Kompetenz, die Daten weiterzugeben
« Erwartungen des Absenders
» der Empfang der Daten wird moglichst umgehend bestatigt
» der Empfanger behandelt die Daten als privilegierte Mitteilung, er gibt die Daten
nicht an Dritte weiter (aufRer mit Einwilligung des Absenders)
» der Empfanger kontaktiert nicht direkt (ohne ausdrickliche Einwilligung des
Absenders) den Hausarzt oder den Patienten
» der Empfanger steht - wenn gewiinscht - fir eine Dienstleistung zur Verfigung (z.B.
Beurteilung von Unterlagen, Diagnose und Therapieempfehlungen)

* Bekanntgabe der analysierten Daten
« die Empfanger informieren alle Absender mindestens einmal jahrlich Uber den
aktuellen Stand der Datenbank und die laufenden Datenauswertungen
« Veroffentlichung
» die federfihrenden Autoren auf Empfangerseite informieren die Absender vor einer
Publikation darlUber, in welcher Form (z.B. Kurzveréffentlichung, Originalarbeit,
Zeitschrift) eine Mitteilung vorgesehen ist
» sie holen die Zusage/Bewilligung der Absender ein, die Daten bertcksichtigen zu
kénnen



» das Manuskript wird den Mitautoren vor Weitergabe an eine Zeitschrift vorgelegt
und sollte in einem definierten Zeitraum von diesen durchgesehen werden
» die Absender sind entweder Mitautoren oder alle Absender werden namentlich als

kooperierende Studiengruppe aufgefuhrt; die Mdglichkeiten missen von Fall zu
Fall gewahlt werden.
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