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Nutzungsbedingungen des NeuroDiseaseMonitor des DZNE e.V.

Mit dem Zugang zu dieser Web-Seite akzeptieren Sie die Nutzungsbedingungen. Im Interesse standiger
Verbesserungen, sichern wir uns das Recht, die Nutzungsbedingungen jederzeit andern zu kénnen. In
diesem Falle werden Sie per E-Mail dartber informiert. Bei Nichtreaktion innerhalb von 4 Wochen gilt dies
als Annahme der neuen Nutzungsbedingungen. Wenn der Nutzer die neuen Nutzungsbedingungen nicht
annehmen mochte, teilt er dies per E-Mail an ndmonitor@dzne.de und der Nutzer wird von der
Datenbank abgemeldet.

1. Der NeuroDiseaseMonitor stellt eigene Schéatzungen der Pravalenz, Inzidenz, Sterberaten und die
gesunde Lebenserwartung zur Verfigung sowie die Risikopopulation und die Anzahl der Falle.
Jedem registrierten Nutzer ist es erlaubt, die im NeuroDiseaseMonitor enthaltenen Daten fir eine
nicht-kommerzielle Verwendung zu nutzen. Dieses Nutzungsrecht ist nicht ausschlieflich, nicht
Ubertragbar, widerrufbar, auf das Gebiet der Bundesrepublik Deutschland begrenzt und
unentgeltlich.

2. Alle Daten sind ausschlieBlich fur den nichtkommerziellen Gebrauch bestimmt. Um
Missverstandnisse auszuschliel3en: Nutzern ist es nicht erlaubt, Daten des NeuroDiseaseMonitors
fur kommerzielle Zwecke zu nutzen, einschlie3lich aber nicht ausschlielich kommerzielle
Publikationen in gedruckter Form oder in anderen Medien. Falls Sie Interesse an einer
kommerziellen Nutzung der Daten des NeuroDiseaseMonitor haben, kontaktieren Sie bitte die
wissenschaftliche Strategieabteilung des DZNE (techtransfer@dzne.de).

3. Es ist Nutzern nicht erlaubt, eine Kopie der Daten an Dritte weiterzugeben. Bitten verweisen Sie
stattdessen auf die Web-Seite des NeuroDiseaseMonitor, wo die Daten selbsténdig
heruntergeladen werden kdnnen. Da unsere Daten regelméaRig aktualisiert werden (einschlief3lich
eventuell noétiger Korrekturen), kann durch diese Vorgehensweise die Existenz von mehrfach
veralteten und falschen Versionen unserer Daten vermieden werden. Weiterhin wird so
abgesichert, dass jeder Nutzer den vollen Zugang zu Informationen Uber die Daten, Zitierweise
usw. hat.

4. Zitierweise:
Bei allen verdffentlichten Arbeiten und Prasentationen ist der NeuroDiseaseMonitor als Quelle oder
Vermittler der Daten zu nennen. Das Datum des Downloads ist fir spatere Referenzen anzugeben.
Jeder Nutzer, der die Daten des NeuroDiseaseMonitors zu Risikopopulation, Fallen, Kennzahlen
und gesunder Lebenserwartung unverandert prasentiert oder analysiert, hat folgendes Format flr
eine bibliographische Zitation zu verwenden:
L,Dieser Artikel nutzt Daten des NeuroDiseaseMonitor des Deutschen Zentrum fir
Neurodegenerative Erkrankungen (DZNE). Der NeuroDiseaseMonitor wird vom DZNE, Bonn,
finanziert”.
“This article uses data from the NeuroDiseaseMonitor of the German Center for Neurodegenerative
Diseases (DZNE). The NeuroDiseaseMonitor is funded by the DZNE, Bonn.”

In allen anderen Fallen hat der Nutzer sicher zu stellen, dass der volle Name der Datenbank
.NeuroDiseaseMonitor“ sowie der volle Name des institutionellen Sponsors (Deutsches Zentrum fiir
Neurodegenerative Erkrankungen, Bonn), mit Verweis auf dessen Internetadresse und einem Link
zum NeuroDiseaseMonitor, enthalten sind. Bei Fragen zur richtigen Zitierweise kontaktieren Sie
uns unter ndmonitor@dzne.de.
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Nach Veroffentlichung eines Artikels, welcher Daten des NeuroDiseaseMonitor enthélt, ist dem
DZNE eine E-Mail mit entsprechender Referenz an ndmonitor@dzne.de zu tbersenden.

5. Die Daten des NeuroDiseaseMonitor werden Nutzern, die den Zugang zu der Datenbank beantragt
und erteilt bekommen haben, unentgeltlich zur Verfigung gestellt. Zugangsdaten werden nach
erfolgter Registrierung erteilt. Die Zugangsdaten sind geheim zu halten. Zum Zweck der
Administration der Datenbank NeuroDiseaseMonitor werden die erhobenen Daten der Nutzer
gespeichert und verwendet.

6. Das DZNE hat das Recht ohne Angabe von Grinden, einem Nutzer den Zugang nicht zu
gewdahren oder diesen wieder zu entziehen. Der Zugang wird nicht willkirlich vorenthalten oder
entzogen.

7. Wird der Zugang verweigert, entzogen oder auf Wunsch des Nutzers geschlossen, so werden

Nutzername, E-Mail-Adresse und Name der Institution fir héchstens 3 Monate weiter gespeichert
und mit dem Vermerk ,gesperrt” gefiihrt. Danach werden alle Daten vollstandig geléscht. Sollte ein
grober Versto3 gegen die gultigen Nutzungsbedingungen oder ein begrindeter Verdacht einer
Straftrat vorliegen, behalt das DZNE sich vor, die Daten des Nutzers langer als 3 Monate, aber
hdchstens 12 Monate nach Kenntnis, aufzubewahren, um eventuell rechtliche Schritte einzuleiten.

8. Das DZNE beabsichtigt, den NeuroDiseaseMonitor regelmaRig zu aktualisieren und Nutzern einen
zweckmaligen Zugang zu der Datensammlung (nur fUr registrierte Nutzer) via Internet zu
ermdglichen. Dennoch gewahrleistet das DZNE, seine gesetzlichen Vertreter, Verrichtungs- und
Erfillungsgehilfen nicht, dass der NeuroDiseaseMonitor zu jeder Zeit ohne Unterbrechung,
zeitgerecht, sicher und fehlerfrei zur Verfigung steht. Weiterhin Ubernimmt das DZNE, seine
gesetzlichen Vertreter, Verrichtungs- und Erflllungsgehilfen, keine Haftung fir temporare oder
dauerhafte Schaden oder Unannehmlichkeiten, die aus einer Aufschiebung dieses Services
resultieren. Eine Verfugbarkeit wird nicht garantiert.

9. Zur Fehlervermeidung werden alle Daten des NeuroDiseaseMonitor sorgféltig auf Richtigkeit
gepruft. Sollte ein Nutzer Fehler feststellen, so bitten wir um eine entsprechende Information, damit
dieser in klrzester Zeit behoben werden kann. Ungeachtet dessen tibernehmen das DZNE, seine
gesetzlichen Vertreter, Verrichtungs- und Erfullungsgehilfen, keine Gewahr fur die Richtigkeit und
Vollstdndigkeit des verfigbaren Materials sowie dessen Verwendbarkeit fir weitere Zwecke.
Insbesondere tbernehmen weder das DZNE noch seine gesetzlichen Vertreter, Verrichtungs- und
Erfullungsgehilfen die Verantwortung und/oder Haftung fur jegliche Schaden des Nutzers aufgrund
seiner Nutzung der Daten.

10. Das DZNE behalt sich das Recht vor, die Bereitstellung des NeuroDiseaseMonitors jederzeit mit
oder ohne Mitteilung an den Nutzer voribergehend oder auf Dauer zu andern, zu unterbrechen
oder einzustellen. Das DZNE haftet dabei weder gegeniiber dem Nutzer noch Dritten flr
Anderungen, Unterbrechungen oder die Einstellung der Services.

11. Das DZNE ist auRerdem berechtigt, diese Nutzungsbedingungen von Zeit zu Zeit abzuéandern bzw.
anzupassen. Im Falle von geédnderten Nutzungsbedingungen werden dem Nutzer diese an die in
seinem Account hinterlegte E-Mail-Adresse zugesendet. Widerspricht ein Nutzer der Geltung der
neuen Nutzungsbedingungen nicht innerhalb von vier Wochen nach Empfang der E-Mail, gelten
die geanderten Nutzungsbedingungen als angenommen. Das DZNE wird die Nutzer in der E-Malil
auf die Bedeutung dieser Vierwochenfrist gesondert hinweisen. Widerspricht der Nutzer den neuen
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Nutzungsbedingungen fristgemal so gelten die bisherigen Nutzungsbedingungen fir diesen
Nutzer weiter fort. Das DZNE behélt sich fir diesen Fall aber das Recht vor, die
Nutzungsberechtigung zu entziehen. Anderungen aufgrund zwingender rechtlicher Griinde
begriinden kein Widerspruchsrecht des Nutzers und werden mit ihrer Ankiindigung wirksam.

English Version

Terms of use for the DZNE’s NeuroDiseaseMonitor

By accessing this website, you accept the terms of use that apply to it. In keeping with our ongoing efforts
to improve the site, we reserve the right to change the terms of use at any time. We will notify you by e-
mail of any such changes. If, upon receiving such notification, you fail to object to the relevant new terms
of use within four weeks, you will be deemed to have accepted the new terms of use. If you choose not to
accept new terms of use, send pertinent notification by e-mail to ndmonitor@dzne.de, and you will be
unregistered from the database.

12.

13.

14.

15.

The NeuroDiseaseMonitor provides assessments, of its own development, of relevant prevalence,
incidence, mortality rates, healthy life expectancy, populations at risk and humbers of cases. Every
registered user is entitled to use the data in the NeuroDiseaseMonitor for non-commercial
purposes. This right of use is neither exclusive nor transferable. It is revocable, limited to the
territory of the Federal Republic of Germany and free of charge.

All data in the database are intended solely for non-commercial use. To prevent any
misunderstandings, we add the following clarification: Users are not permitted to use the data in the
NeuroDiseaseMonitor for commercial purposes. This prohibition also extends to use of such data in
printed publications, or other media, that are only partially commercial — i.e. are not exclusively
commercial. If you wish to use data in the NeuroDiseaseMonitor for commercial purposes, please
contact the DZNE'’s scientific strategy department (techtransfer@dzne.de).

Users are not permitted to provide NeuroDiseaseMonitor data directly to third parties. Please direct
third parties interested in using NeuroDiseaseMonitor data to the NeuroDiseaseMonitor website,
where such parties have the opportunity of downloading data themselves. Our data are regularly
updated and corrected as necessary. Our policy regarding use by third parties thus has the
purpose of preventing simultaneous use and circulation of different versions of our data, including
outdated and incorrect versions. Furthermore, the policy ensures that all users have access to the
complete information that accompanies data, and thus will be able to cite data properly.

Citation requirements:

In all published work and presentations, the NeuroDiseaseMonitor must be cited as the source or
provider of the relevant data. In each case, the applicable download date must be included, for
purposes of later reference.

All users who present or analyze NeuroDiseaseMonitor data, in unchanged form, relative to
populations at risk, cases, key figures or healthy life expectancy must include the following
statement in bibliographical citations:

"This article uses data from the NeuroDiseaseMonitor of the German Center for Neurodegenerative

Diseases (DZNE). The NeuroDiseaseMonitor is funded by the DZNE, Bonn."
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16.

17.

18.
19.

20.

21.
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In all other cases, users' citations must include the full name of the database,
"NeuroDiseaseMonitor”, the full name of the institutional sponsor ("German Center for
Neurodegenerative Diseases (DZNE), Bonn"), the DZNE's web address and a link to the
NeuroDiseaseMonitor. If you have any questions regarding the requirements for citations, please
contact us at ndmonitor@dzne.de.

When an article appears that contains data of the NeuroDiseaseMonitor, the DZNE is to be notified
via e-mail. Please send such e-mails, with the pertinent references, to ndmonitor@dzne.de.

The NeuroDiseaseMonitor data are available free of charge to users who have registered for, and
received, access to the database. In each case, a user's access data are provided as soon as his
or her registration application has been processed. Such access data must be kept confidential.
Data collected from users of the NeuroDiseaseMonitor database are stored and used for purposes
of administration of the database.

The DZNE is entitled to deny or revoke user-access privileges, without giving reasons. It will not
arbitrarily deny or revoke such privileges, however.

In cases in which access privileges are denied or revoked, or terminated at the user's request, the
user's name and e-mail address, and the name of his or her institution, will be stored, and listed as
"blocked", for a maximum of three months. At the end of such data-storage period, all of the user's
data will be deleted. In cases of gross violation of the valid terms of use for the database, or in
which there are strong reasons for suspecting criminal offence, the DZNE reserves the right to
store the relevant user's data for longer than three months — but no longer than 12 months — after
learning of such violation or reasons, in order to be able to take legal action if necessary.

The DZNE plans to update the NeuroDiseaseMonitor regularly and to offer users (only registered
users) suitable access to the database via the Internet. On the other hand, the DZNE, and its legal
representatives, employees and agents, do not guarantee that the NeuroDiseaseMonitor will
always be available, without interruption, nor do they guarantee that it will always be secure and
free of errors. Furthermore, neither the DZNE, nor its legal representatives, employees and agents,
assume any liability for any temporary or permanent damages or inconveniences that could result
from a delay in the availability of this service. No service availability is guaranteed.

In the interest of preventing errors, all NeuroDiseaseMonitor data are carefully checked for
correctness. Any users that detect an error / errors in the database nonetheless are thus kindly
requested to provide relevant notification so that the error(s) can be corrected without delay. This
policy notwithstanding, neither the DZNE, nor its legal representatives, employees and agents,
provide any guarantee for the correctness and completeness of the information provided and of its
usefulness for any users' purposes. In particular, neither the DZNE, nor its legal representatives,
employees and agents, assume any responsibility or liability for any damages that users incur via
use of the database data.

At all times, and without any commitment to notify users accordingly, the DZNE reserves the right
to modify, suspend or discontinue provision of the NeuroDiseaseMonitor, either temporarily or
permanently. The DZNE assumes no liability, toward either users or any third parties, related to any
changes, interruptions or discontinuation of the service.
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22. In addition, the DZNE reserves the right to change or adjust these terms of use from time to time,
as is necessary. When the terms of use for the database change, users will be sent the new terms,
via the e-mail addresses listed in their database accounts. If a user fails to object to the new terms
of use within four weeks after receiving such e-mail notification, he or she will be deemed to have
accepted the new terms of use. In its e-mail notifications of changes in the terms of use, the DZNE
will call users' attention to the significance of this four-week period. In cases of changes in the
terms of use, users who lodge objections to the new terms, on time, will continue to be subject to
the previous terms of use. The DZNE reserves the right, however, to revoke such users' use
privileges. Changes made on the basis of compelling legal reasons do not entitle users to any right
of objection and become effective as soon as they are announced.
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