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Einladung zur Teilnahme am neuen COSS-Register mit COSS-Biobank

Liebe Kolleginnen und Kollegen,
Liebe COSS-Mitstreiter/innen,

wir freuen uns, lhnen mit diesem Schreiben die Einladung zur Teilnahme an unserem neuen
Register fiir Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit Osteosarkomen und biologisch
verwandten Knochensarkomen (COSS-Register) und der COSS-Biobank zukommen lassen zu
diirfen. Uber eine Teilnahme Ihrer Klinik an unserem Register und der Biobank wiirden wir uns
sehr freuen!

Aufgrund neuer Forschungsansitze haben wir beschlossen, ein vollsténdig neues Register zu
etablieren, welches u.a. eine zeitgemaBe Dokumentation mittels des EDC-Systems MARVIN
sowie die wissenschaftliche Sammlung von Biomaterialproben in einer eigens eingerichteten
Biomaterialbank vorsieht.

Die Beratung durch unsere Ethikkommission sowie die datenschutzrechtliche Beratung sind
abgeschlossen, sodass wir voraussichtlich ab dem 30.09.2022 mit der Patienten-
Registrierung/Rekrutierung starten werden.

Fir lhre Teilnahme am neuen COSS-Register und der COSS-Biobank erhalten Sie folgende
Unterlagen:

. COSS-Registerprotokoll

. Datenschutzkonzept der COSS-Biobank
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. Organisatorisch-Technisches-Konzept der COSS-Biobank

° Informationsbroschiiren und  Einverstandniserklarungen fiir die Patienten und
Sorgeberechtigte sowohl fiir das Register als auch die Biobank

o Register-/Biobankteilnahme-Formular

. MARVIN-Delegationsliste

. Information tGber Ihre DSGVO-Rechte

o Vertrag zur Teilnahme am COSS-Register

° Ergebnis der berufsrechtlichen Beratung durch unsere Ethikkommission

. Stellungnahme des Datenschiitzers

° Dokumentationsanleitung

Wir mdchten Sie nun bitten, uns zeitnah eine Riickmeldung mittels des beigefiigten Register-
/Biobankteilnahme-Formulars zu geben, ob Ihre Klinik am COSS-Register und der Biobank
teilnehmen méchte.

Bei geplanter Teilnahme lhrer Klinik am COSS-Register und der COSS-Biobank diirfen wir Sie
bitten, 1. das COSS-Registerprotokoll, 2. das Datenschutzkonzept und das Organisatorisch-
Technische-Konzept der COSS-Biobank, 3. die Informationsbroschiiren und 4. die
Einverstidndniserkldrungen fiir die Patienten und ihre Sorgeberechtigen sowie 5. das Ergebnis
der berufsrechtlichen Beratung durch die Ethikkommission der LAK Baden-Wiirttemberg und der
LAK Hessen bei Ihrer zustindigen Ethikkommission/Behdrde einzureichen.

Zudem mdchten wir Sie bitten, uns den Vertrag zu Teilnahme am COSS-Register unterschrieben
zurlick zu senden. OHNE UNTERSCHRIEBENEN VERTRAG IST EINE TEILNAHME IHRES ZENTRUMS
NICHT MOGLICH!

Wir miissen Sie auch ersuchen, uns die beigefiigte Delegationsliste zu komplettieren und zuriick
zu senden. Dort muss eingetragen werden, welche Mitarbeiter/innen Ihrer Klinik einen MARVIN-
Nutzerzugang erhalten sollen.

Wir sind uns bewusst, dass lhnen hierdurch und auch durch die zukiinftige Dokumentation der
Registerdaten und den Versand von Biomaterialproben ein Aufwand entstehen wird. Wir hoffen
jedoch, dass fiir Sie und Ihre Klinik die Ziele des COSS-Registers und der Biobank so iiberzeugend
sind, sich zu beteiligen. Je mehr Patienten am COSS-Register teilnehmen, desto mehr werden
die gesammelten Daten und Biomaterialproben auch dazu beitragen kénnen, Diagnostik,
Behandlung und Nachsorge zu optimieren und den klinischen und molekularbiologischen
Erkenntnisgewinn in der Osteosarkom-Forschung vorantreiben zu kénnen.

Das COSS-Registerprotokoll enthilt keine Behandlungsvorgaben. Fiir konsiliarische Beratungen,
Therapieempfehlungen sowie fiir referenzpathologische, -therapeutische, -radiologische, -
chirurgische und -pathologische Zweitbeurteilungen stehen wir, die COSS-Studienzentrale und

ihre Helfer, lhnen fir gemeldete Patienten in gewohnter Weise zur Verfligung.

Bei Riickfragen konnen Sie uns jederzeit kontaktieren.
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Wir freuen uns auf die weitere Zusammenarbeit mit lhnen und verbleiben

mit Dank und freundlichen GriiRen
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Prof. Dr. Stefan Bielack Prof. Dr. Michaela Nathrath Dr. Stefanie Hecker-Nolting
(COSs-Studienleiter) (Leiterin COSS-Biobank) (wissenschaftl. Koordinatorin)
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