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KURZPROTOKOLL
STEP seltene Tumore

Register zur Erfassung von seltenen Tumoren bei Kindern & Jugendlichen

Seltene Tumorerkrankungen in der Padiatrie (STEP) Register zur Erfassung von
seltenen Tumoren bei Kindern und Jugendlichen

STEP seltene Tumore

multizentrisch, prospektiv, offen/unverblindet, einarmig, Register, nicht-interventionelle
Studie, Investigator Initiated Trial (IIT)

nicht zutreffend
Kinder: andere Tumorerkrankungen: sonstige Studien

- Register zur Verbesserung der epidemiologischen und klinischen Erfassung von
Kindern und Jugendlichen mit besonders seltenen Tumoren.

- Die wissenschaftliche Auswertung der erfassten Daten
- Die Entwicklung von Empfehlungen zu Diagnostik und Therapie

- Bei entsprechender Eignung Verweis der Patienten an die verantwortlichen
Therapieoptimierungsstudien oder Phase I/1l Studien

- Schaffung einer nach auf3en sichtbaren Plattform, die fur konsiliarische Anfragen von
Patienten und behandelnden Kliniken zur Verfiigung steht

- Die Vermittlung an Kompetenzzentren (z.B. das Tumorregister in Kiel fur
diagnostische Fragestellungen) und somit das Erreichen einer engeren Einbindung
der Patienten in die bestehenden Versorgungsstrukturen der padiatrischen
Onkologie, um die Betreuung von Kindern und Jugendlichen mit seltenen
Tumorerkrankungen zu erleichtern und tiber den Wissenstransfer letztlich die
Entwicklung von standardisierten Therapieempfehlungen zu ermdglichen

- Diagnose eines seltenen soliden Tumors
- Alter bei Diagnose: ab Neugeborenenperiode bis 18 Jahre

- Information, Aufklarung, schriftl. Einwilligung des Patienten, bzw. der
Erziehungsberechtigten in den Datentransfer

- Erfassung der Tumordiagnose in einer prospektiven Therapiestudie / einem Register
der GPOH

- Fehlende Information, Aufklarung und/oder schriftliche Einwilligung des Patienten
bzw. der Sorgeberechtigten.

<= 18 Jahre
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