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Deklaracja zgody

Zapoznatem sie z informacjami dla pacjentéw i miatem mozliwos¢ zadawania pytan. Odpowiedzi na nie byly
zadowalajace i wyczerpujgce. Wiem, ze udziat mojego dziecka w badaniu jest dobrowolny oraz ze ja i moje dziecko
mozemy wycofaé swojg zgode w dowolnym momencie bez podawania przyczyn i bez zadnych niedogodnosci dla
mnie lub mojego dziecka.

Wyrazam zgode na przekazanie bioprobek mojego dziecka i powigzanych z nimi danych do Rejestru i Biobanku
chlLD-EU zgodnie z opisem w informacji o pacjencie i wykorzystanie ich do celéw badan medycznych wymienionych
w dokumencie informacyjnym, w tym do analiz genetycznych. W szczegdlnosci zgadzam sie, ze:

- Rejestr i Biobank chILD-EU gromadzi dane osobowe mojego dziecka, w szczegdlnosci informacje o jego
stanie zdrowia, a w razie potrzeby pobiera dalsze dane osobowe z dokumentacji medycznej mojego
dziecka i przechowuje je w formie pseudonimizowane;j (tj. zakodowanej);

- wyniki poprzednich i przysztych testow diagnostycznych, w tym surowe dane z testow genetycznych, sg
udostepniane rejestrowi chiLD-EU

- wszystkie prawa wtasnosci do wszystkich biomateriatéw pobranych od mojego dziecka sg przekazywane
do rejestru i biobanku chILD-EU;

- bioprébki sg przechowywane pod pseudonimem w rejestrze i biobanku chILD-EU;

- bioprébki z wyzej wymienionymi danymi (w tym analizy genetyczne) mogg by¢ przekazywane pod
pseudonimem uniwersytetom, instytutom badawczym i firmom badawczym do celéw badan medycznych.
W pewnych okolicznosciach obejmuje to réwniez przekazywanie danych do projektéw badawczych w
krajach spoza UE. Jest to zasadniczo dozwolone, jesli Komisja Europejska wydata decyzje stwierdzajgcg
odpowiedni poziom ochrony lub jesli gwarancja odpowiedniego poziomu ochrony zostata uzgodniona i
wdrozona w umowie.

Ponadto wyrazam zgode na przekazywanie prébek biologicznych i danych do krajow spoza UE, nawet w
przypadkach, w ktorych nie istnieje decyzja Komisji Europejskiej stwierdzajgca odpowiedni stopiern ochrony i w
ktorych nie uzgodniono lub nie wdrozono gwarancji odpowiedniego poziomu ochrony. Zostatem poinformowany o
mozliwym ryzyku zwigzanym z takim przekazaniem.

Tako Nie

Niniejszym wyraznie oswiadczam, ze chce by¢ informowany o klinicznie istotnych wynikach i wynikach badan.
Wyrazam zgode na pseudonimizacje danych i biomateriatéw mojego dziecka w rejestrze w przypadku $mierci lub
po wycofaniu uczestnictwa.

Otrzymatem kopie informacji dla rodzicow i oswiadczenie o zgodzie. Oryginat pozostaje w rejestrze i biobanku
chiLD-EU.

Pacjent:

Nazwisko Imie Data urodzenia

mie i
nazwisko rodzica/opiekuna (1)Miejscowosé,dataPodpis drukowa nyml Iiterami(wpisuje
rodzic/opiekun)

mieg i
nazwisko rodzica/opiekuna (2)Miejscowosé,dataPodpis drukowa nyml Iiterami(wpisuje
rodzic/opiekun)

Przeprowadzitem rozmowe na temat swiadomej zgody i uzyskatem zgode rodzicdw/opiekunéw niepetnoletniego
pacjenta.

mie i nazwisko osoby udzielajgcej
informacjiMiejsce,dataPodpis drukowanymi literami
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Jesli zgode wyrazi wiecej niz dwéch krewnych pacjenta, nalezy ponownie wydrukowac te strone i odpowiednio ja
oznaczy¢ oraz ponumerowac kolejno krewnych!

Dla krewnych:

Matka Ojciec Rodzenstwo Inne:

Wyrazam zgode na gromadzenie i przechowywanie moich danych z wywiadu rodzinnego oraz biomateriatéw
(prébek krwi lub wymazéw z policzka) do celéw badan nad chorobami ptuc oraz na przeprowadzanie na nich
testow genetycznych (np. analiz egzomu, sekwencjonowania genomu).

Chce by¢ informowany o wynikach testu genetycznego przez lekarza udzielajgcego informacji.

Mam prawo wycofaé swojg zgode na udziat w rejestrze w dowolnym momencie. Na zadanie wszystkie dane i prébki

zebrane do tego momentu, ktérych nie mozna ponownie zidentyfikowaé, moga zosta¢ zanonimizowane lub
usuniete.

mig i nazwisko krewnego (krewnychMiejscowos$¢,dataPodpis
drukowanymi literami

mig i nazwisko osoby udzielajgcej
informacjiMiejsce,dataPodpis drukowanymi literami

Dla krewnych:

Matka Ojciec Rodzenstwo Inne:

Wyrazam zgode na gromadzenie i przechowywanie danych z wywiadu rodzinnego mojego dziecka oraz
biomateriatéw (probek krwi lub wymazéow z policzka) do celow badan nad chorobami ptuc oraz na
przeprowadzanie na nich testow genetycznych (np. analiz egzomu, sekwencjonowania genomu).

Chce by¢ informowany o wynikach testu genetycznego przez lekarza udzielajgcego informaciji.

Mam prawo wycofa¢ swojg zgode na udziat w rejestrze w dowolnym momencie. Na zgdanie wszystkie dane i prébki

zebrane do tego momentu, ktérych nie mozna ponownie zidentyfikowaé, mogg zosta¢ zanonimizowane lub
usuniete.

mig i nazwisko krewnego (krewnychMiejscowos¢,dataPodpis
drukowanymi literami

mie i nazwisko osoby udzielajacej
informacjiMiejsce,dataPodpis drukowanymi literami
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Informacje dla rodzicow na temat projektu badawczego "European chiLD
Registry and Biobank" w ramach europejskiej sieci na rzecz rzadkich chordb ptuc
u dzieci (chILD-EV)

Drodzy rodzice,

U Twojego dziecka zdiagnozowano rzadkg chorobe ptuc wieku dzieciecego (srodmigzszowa chorobe ptuc u dzieci -
chILD). W zwigzku z tym chcielibySmy poprosi¢ Cie o udziat Twojego dziecka w europejskim rejestrze i biobanku
projektu chiLD-EU, o ktérego celach i procedurze chcielibysmy Cie poinformowaé ponizej. Udziat w rejestrze jest
dobrowolny. W razie jakichkolwiek pytan lub w celu uzyskania dalszych informacji prosimy o kontakt z lekarzem
dziecka.

Podsumowanie projektu

Wiele dzieciecych choréb ptuc jest rzadkich i zréznicowanych. Aby lepiej zbadac naturalny przebieg, czynniki ryzyka,
mozliwosci leczenia i przyczyny rozwoju rzadkich choréb wieku dzieciecego (chiLD), chcielibysmy przechowywac i
analizowad bardziej szczegétowe informacje na temat objawdw i jakosci zycia, dane kliniczne i materiat biologiczny
pobrany od dziecka. Dane dziecka sg chronione réznymi Srodkami ostroznosci, na przyktad struktura bazy danych i
postepowanie z materiatem biologicznym dziecka uniemozliwiajag osobom nieupowaznionym identyfikacje dziecka.
Projekt zostat zatwierdzony przez wtasciwg komisje etyczng i zostat szczegdétowo opisany ponize;j.

Kto prowadzi rejestr?

Europejski rejestr i biobank chiILD (rejestr chILD-EU), wspierany przez organizacje non-profit Kinderlungenregister
(KLR) e.V., prowadzi badanie. Koordynatorem tej sieci badawczej jest prof. dr Matthias Griese, z ktérym mozna
skontaktowac sie pod nastepujgcym adresem:

Prof. Matthias Griese
Szpital Dzieciecy Dr von Hauner

Uniwersytetu w Monachium Tel: +49 / 89 / 4400-57878
Lindwurmstr. 4 Fax: +49 / 89 / 4400-57879
80337 Monachium e-mail: matthias.griese@med.uni-muenchen.de

Jaki jest cel rejestru?

Gtéwnym celem rejestru jest jak najpetniejsze scharakteryzowanie historii naturalnej i efektow leczenia réznych
postaci rzadkich dzieciecych chordb ptuc, w szczegdlnosci srodmigzszowej choroby ptuc u dzieci (chILD). Powinno
to przyczyni¢ sie do lepszego zrozumienia choroby i opracowania nowych i skutecznych metod leczenia. Aby
osiggng¢ ten cel, do rejestru chiLD-EU wiaczani sg pacjenci z rzadkimi chorobami ptuc wieku dzieciecego lub
chorobami ptuc, ktére moga nasladowac przewlekta $rédmigzszowq chorobe ptuc lub przewlekte objawy
wplywajgce na drogi oddechowe, ktdre nie zostaty ostatecznie zdiagnozowane, a takze pacjenci z innymi
chorobami ptuc (przewlekte zapalenie oskrzeli, wady rozwojowe ptuc, nadcisnienie ptucne). W razie potrzeby
mozna réwniez przeprowadzi¢ analizy genetyczne cztonkdw rodziny pacjentéw w celu wykrycia podstawowych
zmian genetycznych w wystepowaniu czestych rodzinnych przypadkéw chilD. Z tego powodu cztonkowie rodziny
rowniez mogg zostac wtaczeni do rejestru chiLD-EU.

Jakie biomateriaty s przechowywane w biobanku? Co sie z nimi dzieje?

Krew, ptyny z ptukania ptuc, mocz, plwocina, wymazy z policzka i/lub prébki tkanek pobrane od dziecka w ramach
rutynowych dziatan lub specjalnie do celdéw badawczych sg archiwizowane w centralnym biobanku w Monachium
przez nieograniczony okres czasu. W przypadku przysztych pytarh naukowych moze by¢ konieczne, aby analizowane
biomateriaty pozostaty podzielne. Z tego powodu chcemy umozliwi¢ komdrkowym sktadnikom biomateriatow
dzielenie sie w nieskonczonosé (produkcja niesmiertelnych linii komodrkowych). Komodrki te mogg byc
przechowywane przez dtugi czas.

Wersja 6 (23/03/2023) strona4 od 9


mailto:matthias.griese@med.uni-muenchen.de

European Management
Platform for Childhood
Interstitial Lung Diseases

Mozemy przeprowadzi¢ analizy genetyczne i badania ekspresji gendw na prébkach krwi. Celem jest
zidentyfikowanie czynnikdw umozliwiajgcych wiarygodng kategoryzacje diagnostyczng choroby za pomocga badania
krwi. W przypadku rzadkich choréb ptuc, ktére przypuszczalnie sg spowodowane czynnikami genetycznymi,
wykorzystamy badania genetyczne obejmujgce caty genom, tj. analizy materiatu genetycznego. W tym przypadku
stosowane sg techniki sekwencjonowania, ktére wychwytujg czesci lub caty genom (sekwencjonowanie catego
egzomu i genomu). Celem jest identyfikacja czynnikdw/gendéw odpowiedzialnych za wywotanie choroby. Nawet
jesdli wiedza ta nie poprawi bezposrednio mozliwosci leczenia dziecka, wykrycie pewnych mutacji genowych moze
prowadzi¢ do opracowania ukierunkowanych, tj. lepszych form leczenia, z ktérych dziecko moze potencjalnie
skorzysta¢. Ponadto mozna rowniez odkryé jeden lub wiecej czynnikdw umozliwiajgcych wiarygodne
prognozowanie dalszego przebiegu choroby dziecka. Taka doktadna prognoza przebiegu choroby dziecka moze by¢
pozytywna, na przyktad w przypadku planowanego przeszczepu ptuc, ale moze rowniez stanowi¢ obcigzenie dla
Ciebie i Twojego dziecka, jesli wynik nie jest pozytywny, a opcje leczenia nie sg jeszcze dostepne.

W przypadku analiz obejmujgcych caty genom istnieje potencjalne ryzyko, ze dziecko moze zostac zidentyfikowane
na podstawie danych genetycznych.

Ponadto analizy catego genomu moga réwniez ujawni¢ wyniki wskazujace na ryzyko chordéb, ktére nie maja nic
wspolnego z chorobg, z powodu ktérej dziecko zostato wiaczone do rejestru chlLD-EU. Moze to na przykfad
dotyczy¢ ryzyka niektérych choréb nowotworowych lub statusu nosiciela choroby dziedzicznej. Nie gromadzimy
systematycznie takich wynikéw. Bedg one przekazywane wytgcznie w przypadku aktywnego zapytania. Nie mozemy
jednak zagwarantowac ich kompletnosci.

Poniewaz mozna zatozy¢, ze cze$¢ przypadkoéw chiILD jest uwarunkowana genetycznie, w celu wiarygodnego
zidentyfikowania czynnikdw genetycznych odpowiedzialnych za wystepowanie choroby w rodzinie, wymagany
bedzie réwniez materiat genetyczny od cztonkéw rodziny. W tym celu bedziemy potrzebowa¢ krwi lub wymazu z
jamy ustnej. Poprosimy réwniez o wypetnienie kwestionariusza pacjenta i poddanie sie badaniu klinicznemu przez
jednego z naszych lekarzy.

Rejestr chILD-EU zazwyczaj stara sie gromadzi¢ biomateriaty i towarzyszagce im dane medyczne wymienione
powyzej w kilku punktach czasowych. W zwigzku z tym bedziemy réwniez zbiera¢ wyzej wymienione prébki i dane
medyczne podczas kolejnych wizyt w instytucji zapewniajgcej opieke, zwykle raz w roku.

Jakie dane sg gromadzone? Co sie z nimi dzieje?

Wszystkie wyniki rutynowych badan oraz informacje zawarte w kwestionariuszach dotyczgcych historii medycznej i
jakosci zycia dziecka sg zapisywane w naszej bazie danych i przechowywane przez czas nieokreslony.
Pseudonimizowane bioprdébki i powigzane z nimi dane sg przechowywane i mogg by¢ réwniez przekazywane innym
instytucjom, takim jak uniwersytety, instytuty badawcze i firmy badawcze, w tym w razie potrzeby za granice, do
okreslonych celéw badan medycznych zgodnie z regulaminem i koncepcjg ochrony danych rejestru i biobanku
chiLD EU. Dane moga by¢ réwniez taczone z danymi medycznymi w innych bazach danych, pod warunkiem
spetnienia wymogdéw prawnych w tym zakresie. Probki biologiczne i dane, ktére zostaty udostepnione innym
organizacjom, moga by¢ wykorzystywane wytacznie do zamierzonych celéw badawczych i nie moga byc¢
przekazywane przez odbiorce do innych celdéw. Niewykorzystane bioprdbki zostang zwrdcone do biobanku lub
zniszczone. Dane identyfikujgce dziecko nie bedg przekazywane badaczom ani innym nieupowaznionym stronom
trzecim, takim jak firmy ubezpieczeniowe lub pracodawcy.

Wyniki badan sg publikowane wytacznie w formie, ktéra nie pozwala na wycigganie jakichkolwiek wnioskéw na
temat dziecka.

O co prosimy?

Prosimy Ciebie i Twoje dziecko o szerokg zgode na wykorzystanie bioprobek i danych Twojego dziecka. Zostang one
udostepnione do badan medycznych w celu poprawy zapobiegania, wykrywania i leczenia choréb. Sg one
przeznaczone do wykorzystania z najwiekszg mozliwg korzyscia dla ogétu spoteczenstwa, w celu
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moga byé wykorzystywane do wielu réznych celdw badan medycznych. Moga one odnosi¢ sie do konkretnych
obszaréw chorobowych (np. choréb ptuc, choréb zakaznych, nowotwordw, chordb uktadu krazenia), a takze do
chordb, ktére sg nadal nieznane. Poniewaz w badaniach stale pojawiajg sie nowe pytania, mozliwe jest, ze prébki i
dane Twojego dziecka zostang rowniez wykorzystane do badan medycznych, ktérych nie mozna jeszcze
przewidzieé. Bioprobki i dane nie bedg wykorzystywane w projektach badawczych, ktére nie zostang uznane za
etycznie dopuszczalne przez komisje etyczng oceniajgcg projekt.

Ze wzgledow logistycznych Rejestr i Biobank chILD-EU nie ma mozliwosci wprowadzenia indywidualnych ograniczen
(np. wykluczenia niektérych badan, wykluczenia przekazywania bioprébek stronom trzecim). Jesli Ty lub Twoje
dziecko nie zgadzacie sie w petni z opisanym rodzajem i czasem uzytkowania, zgoda nie powinna zostac¢ udzielona.

Ryzyko zwigzane z uczestnictwem w rejestrze

Ty ani Twoje dziecko nie otrzymacie zadnej zaptaty za dostarczenie bioprébek i danych Twojego dziecka. Jesli
badania przyniosg korzysci komercyjne, Ty ani Twoje dziecko nie bedziecie w nie zaangazowani. Biobank bedzie
wykorzystywat bioprébki i dane Twojego dziecka wytacznie do celéw naukowych. Nie bedg one sprzedawane.
Biobank moze jednak pobieraé od uzytkownikéw bioprébek i danych rozsgdna optate za ich udostepnienie.

Prébki krwi sg pobierane w ramach rutynowej diagnostyki, co oznacza, ze nie jest konieczne wykonywanie
dodatkowych naktué zyty, a zatem nie powinno wystgpi¢ zadne dodatkowe ryzyko dla dziecka. Ryzyko zwigzane z
pobieraniem krwi podczas rutynowej diagnostyki obejmuje powstawanie niewielkich krwiakéw w miejscu naktucia.
Ponadto w rzadkich przypadkach moze dojs¢ do trwatego uszkodzenia nerwéw w miejscu naktucia. llosé¢ pobranej
krwi nie przekroczy tgcznie 2/3 tyzki stotowej (10 ml).

Dane i probki dziecka sa archiwizowane
Podmiotem odpowiedzialnym za przetwarzanie danych jest Children's Lung Registry (KLR) e.V., ktéremu obecnie
przewodniczy koordynator projektu chILD-EU, prof. dr M. Griese z Uniwersytetu w Monachium (dane
kontaktowe znajdujg sie powyzej). Aktualnego administratora danych mozna w kazdej chwili sprawdzic¢
na stronie internetowej konsorcjum (www.childeu.net).
Ze wzgledu na ochrone danych dane medyczne i identyfikacyjne dziecka (w szczegdlnosci imie i nazwisko, adres i
petna data urodzenia) sg przechowywane oddzielnie w dwdch réznych lokalizacjach:
¢ Wymienione powyzej istotne z medycznego punktu widzenia dane, tj. historia choroby dziecka, wyniki
badan medycznych, rodzaje leczenia, przepisane leki i przyktadowe dane, beda przechowywane w bazie
danych badan medycznych w formie pseudonimowej (tj. dane identyfikacyjne dziecka, w szczegdlnosci
imie i nazwisko oraz adres, zostang zastgpione numerem identyfikacyjnym). ldentyfikacja dziecka na
podstawie samego pseudonimu nie jest mozliwa. Ta centralna baza danych przetwarzania jest zarzagdzana
W naszym imieniu w centrum komputerowym o wysokim poziomie bezpieczenstwa, specjalizujgcym sie w
danych wrazliwych. Zapewniamy, ze centrum danych utrzymuje odpowiedni standard ochrony i
bezpieczenstwa danych. Te pseudonimizowane dane medyczne mogy by¢ przegladane przez innych
lekarzy i naukowcow zarejestrowanych w rejestrze.
e Dane identyfikacyjne i numer identyfikacyjny dziecka sg przechowywane oddzielnie od danych
medycznych w centrum komputerowym Uniwersytetu w Giessen.

Dostep do danych dziecka ma tylko ograniczona liczba oséb. Osoby te sg zobowigzane do zachowania poufnosci.
Dane sg chronione przed nieuprawnionym dostepem i mogg by¢ wykorzystywane wytacznie na potrzeby projektu
badawczego. Dostep do przechowywanych danych osobowych ma tylko bardzo mata, upowazniona grupa
pracownikow i tylko wtedy, gdy kontakt jest konieczny z waznych powoddéw medycznych i nie mozna go nawigzac
za posrednictwem lekarza prowadzacego. Dane kontaktowe dziecka nie bedg w zadnym momencie przekazywane
osobom trzecim.

W celu zapewnienia jakosci monitorujagcy moga uzyska¢ dostep do danych na ograniczony okres czasu, z
zastrzezeniem decyzji organu zarzadzajgcego rejestru chlLD-EU. Osoby te s3 upowaznione do
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Zobowigzanie do zachowania poufnosci. Biomateriaty pobrane od dziecka beda przechowywane i przetwarzane
centralnie na Uniwersytecie w Monachium pod kierownictwem prof. M. Griese (patrz wyzej) w formie
pseudonimowej, tj. pod numerem identyfikacyjnym.

Dane dotyczgce tych prébek sg przechowywane oddzielnie w centralnej bazie danych przetwarzania pod tym
numerem identyfikacyjnym.

Moze by¢ konieczne przekazanie biomateriatow dziecka - jak rowniez danych klinicznych - w celu przeprowadzenia
okreslonych badan naukowych. Réwniez w tym przypadku bedzie to miato miejsce wytacznie w formie
spseudonimizowanej. Komitet Sterujacy Europejskiego Rejestru i Biobanku chILD-EU podejmie decyzje o takim
przekazaniu danych klinicznych lub biomateriatéw do celéw naukowych po konsultacji z Komisjg Etyki.

Jesli dziecko jest leczone w osrodku innym niz Szpital Dzieciecy im. dr. von Haunera, ale osrodek ten zna juz
tozsamosc¢ dziecka w ramach wspodlnego leczenia (np. konsultacji w sprawie diagnozy lub terapii), zespot leczacy w
Szpitalu Dzieciecym im. dr. von Haunera moze réwniez przetwarza¢ dane do rejestru chlLD-EU, znajgc imie i
nazwisko pacjenta. Zespdt terapeutyczny podlega tajemnicy lekarskiej wobec oséb trzecich i otrzyma kopie
formularza zgody na udziat w rejestrze chILD-EU i biobanku. Jest rzeczg oczywisty, ze dane w rejestrze sg
przechowywane wytgcznie w formie pseudonimowe;.

Uczestnictwo w tym rejestrze jest dobrowolne. Uczestnik moze zrezygnowac z udziatu w rejestrze w dowolnym
momencie bez podania przyczyny i bez narazania na szwank opieki medycznej nad dzieckiem lub relacji miedzy nim
a lekarzem prowadzgcym leczenie. | odwrotnie, dziecko moze réwniez zosta¢ wykluczone z tego rejestru, jesli
wymagaja tego wzgledy medyczne lub organizacyjne. Prosimy o poinformowanie lekarza prowadzgcego dziecko o
rezygnacji z uczestnictwa w rejestrze. W przypadku rezygnacji dane i biomateriaty dziecka zostang wykorzystane w
formie spseudonimizowanej do dalszych projektéw badawczych. Ponadto dane z analiz, ktére zostaty juz
przeprowadzone, niemogag zostaé usuniete.
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Informacje uzupetniajace zgodnie z europejskim ogélnym rozporzadzeniem o ochronie danych

Uzytkownik ma nastepujace prawa w
odniesieniu do swoich danych Prawo do

informacji:

Uzytkownik ma prawo do informacji o danych osobowych dotyczacych jego dziecka, ktére sg gromadzone,
przetwarzane lub, w stosownych przypadkach, przekazywane stronom trzecim w ramach rejestru chiLD-EU
(uzytkownik otrzyma bezptatng kopie).

Prawo do sprostowania:
Uzytkownik ma prawo do sprostowania nieprawidtowych danych osobowych dotyczgcych jego dziecka.

Prawo do anulowania
Uzytkownik ma prawo do usuniecia danych osobowych dotyczacych jego dziecka, np. jesli dane te nie sg juz
potrzebne do celéw, dla ktérych zostaty zgromadzone.

Prawo do ograniczenia przetwarzania

W pewnych okolicznosciach uzytkownik ma prawo zazgdac ograniczenia przetwarzania, tj. dane mogg by¢ jedynie
przechowywane, a nie przetwarzane. Nalezy o to poprosic. W tym celu nalezy skontaktowaé sie ze swoim
badaczem lub inspektorem ochrony danych w rejestrze chiLD-EU.

Prawo do przenoszenia danych

Uzytkownik ma prawo do otrzymania danych osobowych dotyczacych jego dziecka, ktdre przekazat osobie
odpowiedzialnej za rejestr chILD-EU. Dzieki temu uzytkownik moze zazgdac przekazania tych danych do siebie lub,
jesli jest to technicznie mozliwe, do innej organizacji wskazanej przez uzytkownika.

Prawo do sprzeciwu
Uzytkownik ma prawo w dowolnym momencie sprzeciwi¢ sie okreslonym decyzjom lub $rodkom dotyczacym
przetwarzania danych osobowych dotyczgcych jego dziecka. Takie przetwarzanie nie bedzie juz miato miejsca.

Zgoda na przetwarzanie danych osobowych i prawo do jej wycofania
Przetwarzanie danych osobowych dziecka jest zgodne z prawem wytacznie za jego zgoda.

Pacjent ma prawo do wycofania zgody na przetwarzanie danych osobowych w dowolnym momencie. Dane zebrane
do tego momentu mogg by¢ jednak przetwarzane przez organy wymienione w Informacji dla pacjenta i Deklaracji
zgody Rejestru chILD-EU.

Jesli chcesz skorzystac z ktéregokolwiek z tych praw, skontaktuj sie ze swoim badaczem lub inspektorem ochrony
danych w swoim centrum rejestru chILD-EU (adres inspektora ochrony danych w rejestrze) lub bezposrednio z
inspektorem ochrony danych w rejestrze. Uzytkownik ma réowniez prawo do ztozenia skargi do organu
nadzorczego/organéw nadzorczych, jesli uwaza, ze przetwarzanie jego danych osobowych narusza RODO:
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Ochrona danych: Dane kontaktowe inspektora ochrony danych i organu nadzorczego ds. ochrony danych w
rejestrze chiLD-EU

Osoba(-y) odpowiedzialna(-e) za przetwarzanie danych w Centrum Rejestru chILD-EU (patrz strona 1
formularza informacji o pacjencie i zgody pacjenta)

Inspektor ochrony danych Organ nadzorujacy ochrone danych
Imiei Pan Gerhard Meyer Imigi Krajowy komisarz ds. ochrony danych
nazwisko: Inspektor ochrony danych nazwisko: w Bawarii (BayLfD)
Szpital Uniwersytecki w Monachium Prof. dr Thomas Petri
Adres: Pettenkoferstr. 8 Adres: Adres pocztowy: P.O. Box 22 12 19,
80336 Monachium 80502 Monachium

Adres domu: Wagmiillerstr. 1,
80538 Monachium

Telefon: Telefon: Telefon: 089 212672-0
Fax: 089 212672-50

e-mail datenschutz@med.uni-muenchen.de e-mail

Ochrona danych: Dane kontaktowe federalnego inspektora ochrony danych

Federalny Petnomocnik ds. Ochrony Danych i Wolnosci Informacji Husarenstr.
30

53117 Bonn

Telefon: 0228-997799-0

Faks: 0228-997799-550

E-mail: poststelle@bfdi.bund.de
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