Einwilligungserklarung

REGISTER
zur Weitergabe von Daten sowie Untersuchung
und Einlagerung von Biomaterial
Vor- und Nachname des Patienten / der Patientin Geburtsdatum
Durch den behandelnden Arzt wurde ich Uber Zweck,

Name des Arztes/ der Arztin

Ablauf und Bedeutung des MET Registers sowie Vorteile und Risiken, die damit verbunden sein
konnen, aufgeklart. Alle meine Fragen wurden zu meiner Zufriedenheit beantwortet. Ich hatte aus-
reichend Zeit, meine Entscheidung tiber eine Teilnahme am MET Register zu Uberdenken und frei
zu treffen.

Ich bin dartber aufgeklart worden, dass ich meine Einwilligung gegeniiberdem MET Register ohne
Angabe von Grundenjederzeitwiderrufenkann. Das Informationsblatt zur Datenhandhabung und zum
Umgang mit Tumorgewebe habe ich gelesenund die darin enthaltenen Informationen verstanden.
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Datenschutz

Ich habe das Recht auf Auskunft tiber die mich betreffenden gespeicherten personen-
bezogenen Daten (Art. 15 DS-GVO). Wenn ich feststelle, dass unrichtige personenbezogene
Daten von mir verarbeitetwerden, kannich Berichtigung verlangen (Art. 16 DS-GVO). Ich
habe dasRecht, die Léschung der personenbezogenen Daten zu verlangen, wennbestimmte
Loschgrinde vorliegen. Dies ist beispielsweise der Fall, wenn die personenbezogenen Daten
zu dem Zweck, zu dem sie ursprunglich erhoben oder verarbeitetwurden, nicht mehrnot-
wendig sind oderichdie Einwilligung widerrufe und es an einer anderweitigen Rechtsgrund-
lage fur die Verarbeitung fehlt (Art. 17 DS-GVO). Des Weiteren habe ich das Recht auf
Einschrankung der Verarbeitung der personenbezogenen Daten (Art. 18 DS-GVO), auf
Datenubertragbarkeit (Art. 20 DS-GVO) undein allgemeines Widerspruchsrecht (Art.21 DS-
GVO).

o

Datenverantwortliche:

Universitatskinderklinik Magdeburg
Arbeitsbereich Pad. Hamatologie und Onkologie
Leipziger Str. 44, 39120 Magdeburg

Tel.: +490391 6724190

E-Mail: kinderklinikk@med.ovgu.de

Habe ich Fragen oder bin der Ansicht, dass die Verarbeitung meiner personenbezoge-
nen Daten nicht rechtmaRig erfolgt, habe ich die Mdglichkeit, mich an die Datenschutz
beauftragte/r des Universitatsklinikums Magdeburg zu wenden:

o Datenschutzbeauftragte/r des Universitatsklinikums Magdeburg
Leipziger Str. 44, 39120 Magdeburg
Tel.: +49391-6715753
Email: datenschutz@med.ovgu.de

Ich habe das Recht, mich bei der Aufsichtsbehorde zu beschweren, wenn ich der An-
sicht bin, dass die Verarbeitung meiner personenbezogenen Daten nicht rechtmafig
erfolgt. Die Anschrift der fur die Universitatsklinikkums Magdeburg zustandigen Aufsichts-
behorde lautet:

i

Landesbeauftragter fir den Datenschutz Sachsen-Anhalt
Postfach 1947, 39009 Magdeburg

Tel.: +49 391-818030

Email: poststelle@Ifd.sachsen-anhalt.de

Mir ist bekannt, dass dartber hinaus die im Informationsschreiben dargelegten Rege-
lungen zum Datenschutz gelten. Eine Kopie der Patienteninformation und Einwilligungs-
erklarung habe ich erhalten. Das Original befindet sich in der Krankenakte. Zuséatzlich
wurde ich mindlich Uber das Register aufgeklart. Die Kooperationspartner des MET
Registers, welche moglicherweise personenbezogene Informationen austauschen, sind
in der Patienteninformation aufgefuhrt.
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Einwilligung

Ich erteile hiermit das Einverstandnis zur Ubermittlung, Speicherung und wissenschaftlichen
Auswertung meiner personenbezogenen Daten entsprechend den Ausfihrungen der Patien-
teninformation. Die Unterlagen werden in der Zentrale des MET Registers (Universitatsklini-
kum Magdeburg) fir unbegrenzte Zeit aufbewahrt.

Ich willige ein, dass die behandelnde Klinik wie in der Information beschrieben Basisdaten zu
Diagnose und Nachbeobachtung an das Deutsche Kinderkrebsregister (DKKR) meldet.

Ich willige ein, dass das MET Register wie in der Information beschrieben Basisdaten zu Dia-
gnose und Nachbeobachtung mit dem Deutschen Kinderkrebsregister (DKKR) austauscht.

Ich bin damit einverstanden, dass das vorhandene Tumorgewebe zur Erforschung der Krank-
heit in ihren molekularen, genetischen, immunologischen und anderen, mit der Krankheit
direkt verbundenen Merkmalen untersucht wird. Ich stimme der Entnahme einer Blutprobe
wahrend der Narkose (je nach Alter 2-10 ml) als Vergleichsmaterial fir die Eigenschaften
des Tumors zu. Tumor, evtl. anfallendes Vergleichsgewebe (gesundes Gewebe, welches aus
Sicherheitsgriinden mitentfernt wurde), Vergleichsblut und Urin werden zentral in der Tumor-
bank Augsburg gelagert.

Daruber hinaus bin ich damit einverstanden, dass ich evtl. zu einem spéteren Zeitpunkt zum
Zweck der Korrektur bzw. Gewinnung weiterer Informationen bzw. zur Bestatigung der Einwil-
ligung (Wenn mein Kind das Erwachsenenalter erreicht hat) erneut kontaktiert werde.

Ich méchte informiert werden, wenn im Rahmen wissenschaftlicher Untersuchungen Befunde
erhoben werden, die eine weitergehende Diagnostik oder Behandlung erfordern

Ja,ich modchte informiert werden

Nein, ich mochte nichtinformiert werden

Im Falle von Veroffentlichungen der Studienergebnisse bleibt die Vertraulichkeit
personlicher Daten gewahrt.

Ich bin damit einverstanden, dass mein Hausarzt/Kinderarzt/behandelnder Arzt Giber die
Studienteilnahme informiertwird:

Ja

Nein

(Eine Registerteilnahme ist auch bei Nichtzustimmung madglich).
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Im Falle eines Widerrufs der Teilnahme an dem MET Register wiinsche ich, dass meine bis-
her erhobenen Daten

anonymisiert verarbeitet werden nicht mehr aktualisiert werden

geléschtwerden das Tumormaterial vernichtetwird

Ich/wir haben keine weiteren Fragen mehr.

Patient

Ich erteile meine Einwilligung.

Ort, Datum Name, Vorname Unterschrift

Sorgeberechtige: beide Elternteile

Wie versichern sorgeberechtigt zu sein und erteilen unsere Einwilligung.

Ort, Datum Name, Vorname Unterschrift
Ort, Datum Name, Vorname Unterschrift
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Sorgeberechtigt: ein Elternteil

Ich versichere alleine sorgeberechtigt zu sein und erteile meine Einwilligung.

Ort, Datum Name, Vorname Unterschrift

Sorgeberechtigt: Vormund/Pfleger (bestellt durch ein Vormundschaftsgericht)

Ich versichere als
eingesetzt zu sein und erteile meine Einwilligung.

Ort, Datum Name, Vorname Unterschrift

Gespréachsfiuhrender Arzt

Ort, Datum Name, Vorname Unterschrift / Stempel gesprachsfuhrender Arzt

Das Original der Einwilligungserklarung verbleibt in der Patientenakte. Eine Kopie der Einwilligungs-
erklarung wird dem Patienten ausgehandigt. Bitte senden Sie eine Kopie der Einwilligungserklarung
an die Studienzentrale in Magdeburg.
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