Die CURE-Net Studie
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Bisher ist nicht geklart, wie Fehlbildungen des Enddarms,

des Harntraktes sowie der Geschlechtsorgane entstehen.
Allgemeingultige Aussagen darUber, welche Behandlungs-
methoden bei solchen Fehlbildungen zur besten Lebens-

qualitét fihren, gibt es noch nicht.

Im Netzwerk CURE-Net untersucht ein Team aus Arzten
seit 2009 in verschiedenen Teilprojekten, welche Ursachen
zu diesen Fehlbildungen flhren kénnen, welche Operations-
und Nachsorgemethoden eine gute Lebensqualitét nach
sich ziehen und welche psychosozialen Auswirkungen diese
Fehlbildungen fur den Betroffenen haben kdnnen.

In diesem Verbund arbeiten nicht nur Arzte aus verschiede-
nen Fachbereichen; auch Patientenorganisationen gestalten
die Arbeit dieses Netzwerks mit.

CURE-Net steht fir ,Netzwerk zur systematischen Unter-
suchung der molekularen Ursachen und klinischen und
psychosozialen Auswirkung bei congenitalen uro-rektalen
Fehlbildungen.

In der CURE-Net Studie befragen die erhebenden Arzte
betroffene Patienten zu inrem Krankheitsbild, zu inrem
bisherigen Behandlungsverlauf und zu ihrer Lebensqualitat.
Alle Ergebnisse werden in einer Datenbank gesammelt und
ausgewertet.

Ziele und Nutzen
der Studie

Lebensqualitat der Betroffenen verbessern

Wir wollen herausfinden, welche Operation, Behandlung und
Nachsorge die bestmogliche Lebensqualitat nach sich zieht.
Dazu gehdren ein bestmogliches MaB an Kontinenz, Sexu-
alitat, die Mdoglichkeit, eine Familie zu grinden sowie ein
weitestgehend normales Leben zu fuhren.

Vorsorge-Pass fiir bestmégliche Behandlung

Ziel unserer Arbeit ist ein Vorsorge-Pass fUr die Betroffenen.
Er stellt einen Fahrplan fur Betroffene und flr behandelnde
Arzte dar. Er soll ermdglichen, dass Betroffene in jeder Phase
ihres Lebens die bestmdgliche Versorgung erhalten.

Ursachen herausfinden

Wie diese Fehlbildungen entstehen, ob und welche Umwelt-
einflisse es gibt und in welchem Umfang diese Fehlbildungen
vererbbar sind, ist noch nicht geklart. Wir fragen nach den
Ursachen und wollen diese am Ende unserer Arbeit benennen.

Teillnahme

Wieso ist meine Teilnahme an der Studie so wichtig?

Nur durch Ihre Teilnahme kdnnen wir deutliche Aussagen
darlber treffen, welche Methoden die beste Lebensqualitat
ermbglichen. Eine Studie wird erst dann aussagekréftig, wenn
maglichst viele Personen an ihr teilnehmen. Die genannten
Fehlbildungen gehdren zu den seltenen Erkrankungen. Nur
etwa jede zweitausendste Person ist betroffen. Nur wenn
maglichst jeder Betroffene mitmacht, erreichen wir eine aus-
reichende hohe Teilnehmerzahl, um verlassliche Aussagen
treffen zu kdnnen.

Wer kann an der Studie teilnehmen?

Wenn Sie selbst oder |hr Kind mit einer anorektalen Fehl-
bildung, einer Epispadie oder Ekstrophie geboren wurden,
koénnen Sie an dieser Studie teilnehmen.

Wie aufwéandig ist die Teilnahme - was wird gemacht?
Die Teilnahme gliedert sich in verschiedene Bereiche. Selbst-
verstandlich konnen Sie frei wahlen, in welchem MaR Sie teil-
nehmen mdchten. Am aussagekraftigsten sind lhre Angaben,
wenn Sie sich zur Teilnahme in allen Bereichen entschlieBen.

1. Fragebdgen

Nach der ersten Kontaktaufnahme erhalten Sie von uns
verschiedene Fragebdgen. Dazu z&hlen Fragebdgen zum
Krankheitsbild, zur Harn- und Stuhlkontinenz sowie zu psycho-
logischen Aspekten. Sie kdnnen diese Unterlagen in groBen
Teilen selbst ausflllen. Das dauert circa eine Stunde. Bei den
medizinischen Fragestellungen hilft lhnen der erhebende Arzt
bei Innen zu Hause. Sie erhalten ebenfalls eine Tabelle. Darin
notieren Sie fUr einige Tage die Blasen- und Darmfunktion.

2. Hausbesuch bzw. Untersuchung durch den
erhebenden Arzt

Der erhebende Arzt besucht Sie in Ihrem hduslichen Umfeld
und fullt gemeinsam mit Innen die medizinischen Teile der
Fragebdgen aus. Idealerweise halten Sie daflir alle medizini-
schen Befunde bereit. Eine Untersuchung durch diesen Arzt
kann unter Umsténden nétig sein. Sie erfolgt jedoch nur, wenn
Sie bzw. Ihr Kind damit einverstanden sind. Die Schamgrenze
wird dabei in jedem Fall gewahrt. Dieses personliche Ge-
sprach dauert circa zwei bis drei Stunden. Bei Kindern bis zu
einem Jahr kann auch der behandelnde Arzt in der Klinik die
Daten mit Ihrem Einverstandnis erheben.

3. Abgabe von Blut oder Speichel

FUr Fragen der Vererbungslehre wird der erhebende Arzt mit
dem elterlichen Einverstéandnis vom Kind und von den Eltern
Blut abnehmen. Unter besonderen Umstanden besteht ersatz-
weise auch die Méglichkeit der Speichelabgabe. Die Blut-
entnahme erfolgt wahrend des Hausbesuchs.

Wie lauft die Teilnahme ab?

Es kann eine gewisse Zeit (auch mehrere Monate) dauern,
bis wir Ihnen die Unterlagen per Post zusenden. Sie erhalten
diese circa zwei Wochen, bevor der erhebende Arzt Sie zu
Hause besucht. Er wird sich wegen eines Termins mit Ihnen
in Verbindung setzen.

»Ein einziger Arzt besucht Sie ein einziges Mal.«
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Machen Sie mit! Es ist ganz einfach: Karte ausflllen, abtrennen und abschicken.
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Fir die Zusendung der Unterlagen nehmen Sie bitte mit mir Kontakt auf.

Weitere Informationen

Erste Ergebnisse

Die CURE-Net Studie ist eine Langzeitstudie. Erste Ergebnisse
erwarten wir in drei Jahren. Ergebnisse aus der Vererbungslehre
erwarten wir friiher. Uber unsere Homepage www.cure-net.de
halten wir Sie regelmaBig auf dem neuesten Stand.

Datenschutz

Bin ich als Person hinter den Daten zu erkennen?

Sie oder Ihr Kind bleiben als Personen anonym. Samtliche
Daten in der Datenbank sind mit einer ID versehen, die elektro-
nisch per Zufallsgenerator vergeben wird. lhre personlichen
Daten tauchen in der Datenbank nicht auf. Eine Zuordnung
zwischen Ihren persénlichen Daten und der ID ist nur auf den
Einwilligungserklarungen ersichtlich. Diese Erklarungen ver-
bleiben beim erhebenden Arzt und bei Ihnen. Die erhebenden
Arzte und die Datenbank befinden sich in unterschiedlichen
Stadten. Samtliche personliche Daten unterliegen dem Daten-
schutzgesetz und werden nicht an Dritte weitergegeben.
Selbstverstandlich unterliegt der erhebende Arzt der arztlichen
Schweigepflicht.

Forderung

Die CURE-Net Studie wird vom Bundesministerium fur Bildung
und Forschung geférdert. Eine Anschlussférderung fur weitere
drei Jahre ist moglich.
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Wir suchen Teilnehmer fiir eine Studie liber Ursachen
und Auswirkung bei congenitalen uro-rektalen
Fehlbildungen — melden Sie sich!
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