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Cocuklar icin hasta bilgilendirmesi ve riza beyani
Arastirma projesi icin 8 ila 17 yas arasi
"Avrupa chlILD Kayit ve Biyobankasi (chiLD-EU)

Sevgili hastam,

Size nadir gorilen bir akciger hastaligi teshisi konuldu. Bu nedenle sizden chILD-EU projesinin Avrupa chiLD Kayit ve
Biyobankasina katilmanizi rica ediyoruz. Kayit ve gorevleri hakkinda daha fazla bilgi edinmek igin asagidaki metni
okumalisiniz. Ayrica doktorunuz sizinle ve ebeveynlerinizle kayit hakkinda konusacaktir.

Akciger hastaliginiz nadir goriliyor. Almanya'da bir yil icinde sadece birka¢ cocukta sizinle ayni akciger hastaligi
gorilar. Ancak sizin hastaliginiza ek olarak, cocuklarda nadir goriilen baska bircok akciger hastaligl da vardir. Ancak
bu hastaliklar ¢ok nadir goruldiigu icin haklarinda fazla bir sey bilinmemektedir. Avrupa chiLD kayitlari ve chILD-EU
projesinin biyobankasi, hastaliklarin daha iyi anlasilmasina ve tedavilerin iyilestiriimesine yardimci olacaktir.

Bunu yapmak igin size ve ebeveynlerinize hastaliginiz hakkinda ayrintili sorular soracagiz ve testler yapacagiz.
Verileriniz ve numuneleriniz toplanacak ve saklanacaktir. Bunun ne anlama geldigini kisaca agiklamak isteriz:

Oncelikle doktorunuz size ve ebeveynlerinize hastaliginizla ilgili bircok soru soracak ve siz ve ebeveynleriniz de yilda
birka¢ kez hastaliginizla nasil basa ciktiginizla ilgili bir anket dolduracaksiniz. Ayrica sizden idrar, mukus ve kan gibi
materyallere de ihtiyacimiz var. idrar ve mukus durumunda, sizden ek bir érnek vermenizi isteyecegiz. Ancak kan
ornegi yalnizca normal kan 6rneginin bir parcasi olarak alinacaktir. Bu, bu kan érnegi icin ayrica igne batirilmayacagi,
ancak baska nedenlerle kan 6rnegi aldirdiginizda ekstra bir tlp alinacagl anlamina gelir. Ayni durum akciger
dokunuzdan ve akciger lavaj sivinizdan alinacak 6rnek icin de gecerlidir. Diger seylerin yani sira, bu 6rnekleri
hiicrelerinizin genetik planinda herhangi bir degisiklik olup olmadigini analiz etmek igin kullanmak istiyoruz.

Verileriniz adiniz altinda degil, yalnizca bir numara altinda saklanir, boylece verilerin sizden kaynaklandigini gérmek
kolay degildir. Hastaliginizin nadir gériilmesi nedeniyle veriler uzun siireli olarak saklanacaktir. 18 yasina geldiginizde,
chILD-EU projesinin Avrupa chlLD Kayit ve Biyobankasina katilmaya devam etmek isteyip istemediginizi size tekrar
soracagiz.

Kayit defterine katilmanin size dogrudan bir faydasi yoktur. Ancak bu alanda deneyimli doktorlar hastaliginizin teshis
ve tedavisinde doktorunuza destek olacaktir. Ayrica yeni bir arastirmada yer alabilmeniz igin sizinle ve
ebeveynlerinizle iletisime gegecegiz. Bunun igin diger seylerin yani sira adresinize ve telefon numaraniza ihtiyacimiz
var. Kayitlara katilmanin sizin icin higbir riski yoktur.

Verilerinizin Gi¢linct sahislar tarafindan okunamamasini sagliyoruz. Verileriniz, siz kabul etmediginiz slirece, arastirma
amaciyla bile olsa baskalarina aktarilmayacaktir. Eger kabul ederseniz, verileriniz sadece sahsiniza atifta
bulunulmadan aktarilacaktir. Bu, verilerin sizden kaynaklandigini grmenin miimkiin olmadigi anlamina gelir.

chILD-EU kayit ve biyobankasina katilmaya ve biyomateryallerimin ve verilerimin tibbi arastirma amaciyla
saklanmasina ve kullanilmasina izin veriyorum.

Hastanin adiYer , tarih imza
blok buyik harflerle (hasta  tarafindan girilecektir)
Bilgi veren kisinin adi Yer,tarihBuyuk harflerle imza

Avrupa Genel Veri Koruma Yonetmeligi uyarinca tamamlayici bilgiler
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Verilerinizle ilgili olarak asagidaki haklara sahipsiniz

Bilgi edinme hakki:
chILD AB kaydi ¢cergevesinde toplanan, islenen veya varsa Uglinci taraflara aktarilan sizinle ilgili kisisel veriler
hakkinda bilgi alma hakkina sahipsiniz (bir kopyasini licretsiz olarak alacaksiniz).

Diizeltme hakki:
Sizinle ilgili yanlis kisisel verilerin diizeltiimesini talep etme hakkina sahipsiniz.

iptal hakki
Sizinle ilgili kisisel verilerin silinmesinitalep etme hakkina sahipsiniz, drnegin bu verilerin toplanma amaci igin
artik gerekli olmamasi durumunda.

islemenin kisitlanmasi hakki

Belirli kosullar altinda, islemenin kisitlanmasini talep etme hakkina sahipsiniz, yani veriler yalnizca saklanabilir ve
islenmeyebilir. Bunu talep etmeniz gerekmektedir. Liitfen arastirmacinizla veya chILD-EU kayit merkezinin veri
koruma gorevlisiyle iletisime gegin.

Veri tasinabilirligi hakki
chiLD- EU Register igin kontrolore sagladiginiz sizinle ilgili kisisel verileri alma hakkina sahipsiniz. Bu, bu verilerin size
veya teknik olarak miimkiinse sizin tarafinizdan belirlenen baska bir kurulusa iletilmesini talep etmenize olanak tanir.

itiraz hakki
Sizinle ilgili kisisel verilerin islenmesiyle ilgili belirli kararlara veya onlemlere istediginiz zaman itiraz etme hakkina
sahipsiniz. Bu durumda s6z konusu isleme genellikle artik gerceklesmeyecektir.

Kisisel verilerin islenmesine riza ve bu rizayi geri gekme hakki
Kisisel verilerinizin islenmesi yalnizca sizin izninizle yasaldir.

Kisisel verilerin islenmesi icin verdiginiz onay! istediginiz zaman geri cekme hakkina sahipsiniz. Ancak, bu noktaya
kadar toplanan veriler, chILD-EU Registry'nin Hasta Bilgilendirme ve Riza Beyaninda belirtilen organlar tarafindan
islenebilir.

Bu haklardan herhangi birini kullanmak isterseniz, litfen arastirmacinizla veya chiLD-EU Kayit merkezinizin veri

koruma gorevlisiyle iletisime gegin. Ayrica, kisisel verilerinizin islenmesinin GDPR'yi ihlal ettigini dislinlyorsaniz,
denetim makamina/yetkililerine sikayette bulunma hakkina da sahipsiniz:

Veri koruma: iletisim bilgileri chILD-EU Kayit Merkezi
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chILD-EU Kayit Merkezi'nde veri islemeden sorumlu kisi(ler) (hasta bilgileri ve hasta onam formunun 1. sayfasina
bakiniz)

Veri koruma: chiLD-EU kayit bagskaninin iletisim bilgileri

Veri Koruma Gorevlisi Veri koruma denetim makami
isim: Bay Gerhard Meyer isim: Bavyera Eyaleti Veri Koruma Komiseri
Veri koruma gorevlisi (BayLfD)
Minih Universite Hastanesi Prof Dr Thomas Petri
Adres: Pettenkoferstr. 8 Adres: Posta adresi: P.O. Box 22 12 19,
80336 Miinih 80502 Miinih
Ev adresi: Wagmiillerstr. 1,
80538 Miinih
Telefon: Telefon: Telefon: 089 2126720
Faks: 089 212672-50
e-posta datenschutz@med.uni-muenchen.de e-posta

Federal Veri Koruma Komiseri

Federal Veri Koruma ve Bilgi Edinme Ozgiirl(igli Komiseri Husarenstr. 30
53117 Bonn

Telefon: 0228-997799-0

Faks: 0228-997799-550

E-posta: poststelle@bfdi.bund.de
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