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Informace pro pacienty a prohlaseni o souhlasu pro déti
ve véku od 8 do 17 let k vyzkumnému projektu
,Evropsky registr chlLD a biobanka (chiLD-EU)

VaZeny paciente,

byla u tebe diagnostikovdna vzacnd plicni nemoc. Radi bychom té proto poZzadali o ucast v evropském registru
chlILD a biobance v ramci projektu chILD-EU. Abys se dozvédél vice o registru a jeho ukolech, precti si prosim
nasledujici text. Tvij lékar navic s tebou a tvymi rodici o registru pohovori.

Tvé plicni onemocnéni je vzacné. V Némecku onemocni za rok stejnym plicnim onemocnénim jako ty jen nékolik
dalSich déti. Kromé tvého onemocnéni vsak existuje jeSté mnoho dalSich vzacnych plicnich onemocnéni u déti.
ProtoZe jsou vsak tato onemocnéni tak vzacnd, zatim o nich neni mnoho zndmo. Evropsky registr chILD a biobanka
v ramci projektu chlLD-EU maji pomoci lépe porozumét témto onemocnénim a zlepsit |écbu.

Za timto ucelem se té a tvych rodi¢i budeme podrobné ptat na tvé onemocnéni a provedeme vysetreni. Tvé udaje
a vzorky budou shromazdény a uloZeny. Co to znamen3, ti kratce vysvétlime:

Nejprve ti tvij Iékar poloZi tobé i tvym rodi¢m mnoho otazek tykajicich se tvého onemocnéni; navic budes ty i tvoji
rodi¢e nékolikrat ro¢né vyplfiovat dotaznik o tom, jak se s timto onemocnénim citis. Kromé toho od tebe
potfebujeme vzorky, jako je napfiklad moc, hlen a krev. V pfipadé moci a hlenu té pozadame o odevzdani jednoho
vzorku navic. Krevni vzorek vsak bude odebran vyhradné v ramci béZiného odbéru krve. To znamenad, Ze kvdli
tomuto vzorku ti nebude proveden Zadny zvlastni vpich, ale Ze ti bude odebrana jedna zkumavka navic, kdyz ti
bude z jinych dlvod( provadén odbér krve. Totéz plati i pro vzorek tvé plicni tkané a pro plicni vyplach. Na zakladé
téchto vzorkd chceme mimo jiné také zjistit, zda doslo ke zménam v genetické struktufe tvych bunék.

Tvé Udaje nebudou uloZzeny pod tvym jménem, ale pouze pod Cislem, takZze nebude na prvni pohled ziejmé, ze se
jedna o tvé udaje. Vzhledem k vzacnosti tvého onemocnéni budou Udaje uchovdvany dlouhodobé. Az ti bude 18
let, znovu se té zeptame, zda chces i nadale participovat v evropském registru chILD a biobance projektu chILD-EU.

Ugast v registru pro tebe nema zadny p¥imy p¥inos. Lékafi se zkuSenostmi v této oblasti viak pomahaji tvému lékafi
pfi diagnostice a Ié¢bé tvého onemocnéni. Kromé toho se ti a tvym rodi¢im ozveme, pokud bys mohl/a Géastnit se
nové studie. K tomu potiebujeme mimo jiné tvou adresu a telefonnf &islo. Uéast v registru pro tebe nepredstavuje
zadné riziko.

Zajistime, aby tvé udaje nemohly byt precteny cizimi osobami. Tvé Udaje nebudou pfedany tfetim osobam ani pro
vyzkumné ucely, pokud s tim nebude$ souhlasit. Pokud budes souhlasit, budou tvé Udaje predany pouze v
anonymizované podobé. To znamend, Ze nebude mozné rozpoznat, Ze Udaje pochazeji od tebe.

Souhlasim s ucasti v registru chiLD-EU a biobance, jakoZ i s tim souvisejicim uchovavanim a vyuzivanim mych
biologickych vzork( a udajti pro ucely Iékafského vyzkumu.

Jméno pacienta/pacientky Misto, datum Podpis
halkovym pismem (vyplni pacient/ka)
Jméno osoby poskytujici informace Misto, datum Podpis

halkovym pismem

Dopliiujici informace v souladu s evropskym obecnym nafizenim o ochrané osobnich tdaju
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Pokud jde o vase udaje, mate nasledujici prava Pravo

na informace:
Mate pravo na informace o osobnich udajich, které se vas tykaji a které jsou shromazdovany, zpracovavany nebo
ptipadné predavany tfetim stranam v radmci registru chiLD-EU (vydani bezplatné kopie).

Pravo na opravu:
Mate pravo na opravu nespravnych osobnich Gdajt, které se vas tykaji.

Pravo na vymaz
Mate pravo na vymaz osobnich Udaju, které se vas tykaji, napf. pokud tyto Udaje jiz nejsou nezbytné pro tcel, pro
ktery byly shromazdény.

Pravo na omezeni zpracovani

Za urcitych podminek mate pravo pozadat o omezeni zpracovani, tj. idaje smi byt pouze uchovavany, nikoli
zpracovavany. O toto omezeni musite pozadat. Obratte se prosim na svého zkousejiciho Iékafe nebo na povérence
pro ochranu osobnich Gdaj registru chILD-EU.

Pravo na pfenositelnost udajt
Mate pravo ziskat osobni Udaje, které se vas tykaji a které jste poskytli spravci registru chiLD-EU. MUzete tak
pozadat, aby byly tyto Udaje predany bud vam, nebo, pokud je to technicky mozné, jinému subjektu, ktery urcite.

Pravo na vzneseni namitky
Mate pravo kdykoli vznést ndmitku proti konkrétnim rozhodnutim nebo opatfenim tykajicim se zpracovani
osobnich udajl, které se vas tykaji. Takové zpracovani se poté zasadné jiz nebude provadét.

Soubhlas se zpracovanim osobnich tdajli a pravo na odvolani tohoto souhlasu
Zpracovani vasich osobnich Gdajl je zakonné pouze s vasim souhlasem.

Mate pravo svij souhlas se zpracovanim osobnich tdaji kdykoli odvolat. Udaje shromézdéné do tohoto okamziku
viak mohou byt zpracovavany subjekty uvedenymi v informaci pro pacienty a prohlaseni o souhlasu registru chILD-
EU.

Chcete-li uplatnit nékteré z téchto prav, obratte se prosim na svého zkousejiciho |ékaFe nebo na povéfence pro

ochranu osobnich Gdaji vaseho centra registru chiLD-EU. Kromé toho mate pravo podat stiznost u dozorového
organu (organa), pokud se domnivate, Ze zpracovani vasich osobnich Gdajd porusuje nafizeni GDPR:

Ochrana osobnich udajt: Kontaktni idaje centra registru chiLD-EU
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Osoba (osoby) odpovédna za zpracovani Gdajti v centru registru chlLD-EU (viz strana 1 informacniho letdku
pro pacienty a formulare souhlasu pacienta)

Ochrana osobnich udajt: Kontaktni idaje vedeni registru chILD-EU

Povéfenec pro ochranu osobnich udaja Utad pro ochranu osobnich tdajt

Jméno: pan Gerhard Meyer Jméno: Bavorsky statni povérenec pro
Ufedni povétenec pro ochranu osobnich ochranu osobnich Gdaja (BayLfD)
udajd Prof. Dr. Thomas Petri
Univerzitni nemocnice v Mnichové

Adresa: Pettenkoferstr. 8 Adresa: Postovni adresa: P.O. Box 22 12 19,
80336 Mnichov 80502 Mnichov

Adresa: Wagmiillerstr. 1,
80538 Mnichov

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

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

Spolkova komisarka pro ochranu osobnich udajt

Spolkova komisarka pro ochranu osobnich Udajl a svobodu informaci Husarenstr.
30

53117 Bonn

Telefon: 0228-997799-0

Fax: 0228-997799-550

E-mail: poststelle@bfdi.bund.de
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