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Riza beyani

Hasta bilgilerini okudum ve soru sorma firsatim oldu. Bunlar tatmin edici ve eksiksiz bir sekilde yanitlandi. Cocugumun
katiliminin génilld oldugunu ve benim ya da ¢ocugumun herhangi bir neden géstermeksizin ve benim ya da cocugum
icin herhangi bir dezavantaj olmaksizin istedigimiz zaman onayimizi geri ¢cekebilecegimizi biliyorum.

Cocugumun biyolojik orneklerinin ve ilgili verilerin hasta bilgilerinde aciklandig1 sekilde chlLD-EU Registry and
Biobank'a saglanmasina ve genetik analizler de dahil olmak tizere bilgi belgesinde belirtilen tibbi arastirma amaglari
icin kullanilmasina izin veriyorum. Ozellikle sunlari kabul ediyorum:

- chILD-EU Registry and Biobank cocugumla ilgili kisisel verileri, 6zellikle de saghgi hakkindaki bilgileri toplar
ve gerekirse gocugumun tibbi kayitlarindan baska kisisel veriler alir ve verileri takma adla (yani kodlanmis)
olarak saklar;

- genetik testlerden elde edilen ham veriler de dahil olmak Uzere, dnceki ve gelecekteki tani testlerinin
sonuglari chILD-EU kayit sistemine sunulur

- Cocugumdan toplanan tiim biyomateryallerin tim miulkiyet haklari chILD-EU Registry and Biobank'a
devredilmistir;

- biyolojik 6rnekler chILD-EU kayit ve biyobankasi tarafindan takma adla saklanmaktadir;

- Yukarida belirtilen verileri igeren biyolojik 6rnekler (genetik analizler dahil) tibbi arastirma amaciyla
Universitelere, arastirma enstitilerine ve arastirma sirketlerine takma adla aktarilabilir. Belirli kosullar
altinda bu, AB disindaki Ulkelerdeki arastirma projeleri icin aktarimi da icerir. Buna genellikle, Avrupa
Komisyonu tarafindan bir yeterlilik karari alinmissa veya yeterli diizeyde koruma garantisi sdzlesmeyle
kararlastirilmis ve uygulanmissa izin verilir.

Ayrica, Avrupa Komisyonu'nun yeterlilik kararinin bulunmadigi ve yeterli dizeyde koruma garantisinin sézlesmeyle
kararlastirilmadigi veya uygulanmadigi durumlarda bile biyolojik 6rneklerin ve verilerin AB digindaki ulkelere
aktarilmasina izin veriyorum. Boyle bir transferin olasi riskleri hakkinda bilgilendirildim.

Evet o Hayir

Klinik olarak ilgili sonuglar ve arastirma bulgulari hakkinda bilgilendirilme istegimi agik¢a beyan ederim. Cocugumun
verilerinin ve biyomateryallerinin 6lim durumunda veya katilimin iptal edilmesinden sonra kayitlarda takma ad
olarak kullanilmaya devam edebilecegini kabul ediyorum

Ebeveyn bilgilerinin ve muvafakat beyaninin bir kopyasini aldim. Orijinali chILD-EU Kayit ve Biyobank'ta kalacaktir.

Hasta:
Soyadi ilk isim Dogum tarihi
Ebeveynin/velinin adi (1) Yer,tarihimzablok biiyiik harflerle
(ebeveyn/veli tarafindan girilecektir)
Velinin/vasinin adi (2) Yer,tarihblok buyik harflerleimza

(veli/vasi tarafindan girilecektir)

Bilgilendirilmis onam gortismesini gerceklestirdim ve resit olmayan hastanin ebeveynlerinin/vasilerinin onayini
aldim.

Bilgi veren kisinin adi Yer,tarihBuyuk harflerle imza
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Hastanin ikiden fazla yakini onay verirse, bu sayfanin ciktisini tekrar alin ve uygun sekilde etiketleyin ve yakinlari
ardisik olarak numaralandirin!

Akrabalar igin:

Anne Baba Kardesler o Diger:

Aile gegmisi verilerimin ve biyomateryallerimin (kan ornekleri veya yanak slrintileri) akciger hastaliklari izerine
arastirma amaciyla toplanip saklanabilecegini ve bunlar zerinde genetik testler (6rn. ekzom analizleri, genom
dizileme) yapilabilecegini kabul ediyorum.

Genetik testin sonuglari hakkinda bilgi veren doktor tarafindan bilgilendirilmek istiyorum.

Kayitlara katilma iznimi istedigim zaman geri cekme hakkina sahibim. Talep lzerine, o ana kadar toplanan ve yeniden
tanimlanamayan tiim veriler ve érnekler anonimlestirilebilir veya silinebilir.

Akraba(lar)in adi Yer,tarihBuyuk harflerle imza

Bilgi veren kisinin adi Yer,tarihBuyuk harflerle imza

Akrabalar igin:

Anne Baba Kardesler o Diger:

Cocugumun aile gegmisi verilerinin ve biyomateryallerinin (kan 6rnekleri veya yanak sirintuleri) akciger hastaliklari
lzerine arastirma amaciyla toplanip saklanabilecegini ve bunlar lzerinde genetik testler (6rn. ekzom analizleri,
genom dizileme) yapilabilecegini kabul ediyorum.

Genetik testin sonuglari hakkinda bilgi veren doktor tarafindan bilgilendirilmek istiyorum.

Kayitlara katilma iznimi istedigim zaman geri cekme hakkina sahibim. Talep lzerine, o ana kadar toplanan ve yeniden
tanimlanamayan tim veriler ve drnekler anonimlestirilebilir veya silinebilir.

Akraba(lar)in adi Yer,tarihBuytk harflerle imza

Bilgi veren kisinin adi Yer,tarihBuyuk harflerle imza
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Cocuklarda nadir goriilen akciger hastaliklari icin Avrupa aginin (chiLD-EU)
"European chiILD Registry and Biobank" arastirma projesi hakkinda ebeveyn
bilgileri

Sevgili ebeveynler,

Cocugunuza ¢ocukluk ¢aginda nadir gorilen bir akciger hastaligi (cocuk interstisyel_akciger hastaligi - chILD) teshisi
konuldu. Bu nedenle, asagida amaglari ve prosediirii hakkinda sizi bilgilendirmek istedigimiz chILD-EU projesinin
Avrupa kayit ve biyobankasina ¢ocugunuzun katilimini rica ediyoruz. Kayit defterine katihm gonullilik esasina
dayanmaktadir. Herhangi bir sorunuz varsa veya daha fazla bilgi almak istiyorsaniz liitfen gocugunuzun doktoruyla
gorisin.

Projenin 6zeti

Bircok cocukluk cagi akciger hastaligi nadir ve cesitlidir. Nadir cocukluk ¢agi hastaliklarinin (chiLD) dogal seyrini, risk
faktorlerini, tedavi seceneklerini ve gelisim nedenlerini daha iyi arastirmak icin cocugunuzdan alinan semptomlar ve
yasam Kkalitesi, klinik veriler ve biyolojik materyal hakkinda daha ayrintili bilgileri saklamak ve analiz etmek istiyoruz.
Cocugunuzun verileri gesitli dnlemlerle korunmaktadir, 6rnegin veri tabaninin yapisi ve ¢ocugunuzun biyolojik
materyalinin kullanimi, yetkisiz kisilerin cocugunuzu tanimlamasini imkansiz hale getirmektedir. Proje, sorumlu etik
kurul tarafindan onaylanmistir ve asagida ayrintili olarak agiklanmistir.

Kayitlari kim tutuyor?

Kar amaci gitmeyen Kinderlungenregister (KLR) e.V. kurulusu tarafindan desteklenen Avrupa chILD Kayit ve
Biyobankasi (chILD-EU Kayit) calismay: ylriitmektedir. Bu arastirma aginin koordinatorii Prof Dr Matthias Griese ile
asagidaki adresten iletisime gecilebilir:

Prof Matthias Griese
Dr. von Hauner Cocuk Hastanesi

Miinih Universitesi Lindwurmstr. Tel: +49 / 89 / 4400-57878
4 Faks: +49 / 89 / 4400-57879
80337 Miinih e-posta: matthias.griese@med.uni-muenchen.de

Kayit defterinin amaci nedir?

Kayit merkezinin temel amaci, nadir gorilen cocukluk cagi akciger hastaliklarinin, 6zellikle de gocuk interstisyel
akciger hastaliginin (chILD) cesitli formlarinin dogal seyrini ve tedavi etkilerini mimkin oldugunca tam olarak
tanimlamaktir. Bu, hastaligin daha iyi anlasilmasina ve yeni ve etkili tedavi yontemlerinin gelistiriimesine katkida
bulunacaktir. Bu amaca ulasmak igin, nadir ¢ocukluk ¢agi akciger hastaliklari veya kronik interstisyel akciger hastaligini
taklit edebilen bir akciger hastaligi veya kesin olarak teshis edilmemis hava yollarini etkileyen kronik semptomlari
olan hastalarin yani sira diger akciger hastaliklari (kronik bronsit, akciger malformasyonlari, pulmoner hipertansiyon)
olan hastalar da chiLD-EU kayit defterine dahil edilmektedir. Sik gérilen ailesel chILD vakalarinin olusumunda altta
yatan genetik degisiklikleri tespit etmek amaciyla istenirse hastalarin aile bireylerinin genetik analizleri de
yapilabilmektedir. Bu nedenle aile bireyleri de chlLD-EU kayitlarina dahil edilebilmektedir.

Biyobankada hangi biyomateryaller saklanir? Onlara ne oluyor?

Rutin olgiimlerin bir pargasi olarak veya 6zellikle arastirma amaciyla gocugunuzdan alinan kan, akciger lavaj sivilari,
idrar, balgam, yanak surlntuleri ve/veya doku 6rnekleri Minih'teki merkezi bir biyobankada sinirsiz bir siire igin
arsivlenir. Gelecekteki bilimsel sorular igin, analiz edilecek biyomateryallerin béllinebilir kalmasi gerekebilir. Bu
nedenle, biyomateryallerin hiicresel bilesenlerinin siiresiz olarak bélinmesini saglamak istiyoruz (6limsuzlestirilmis
hiicre hatlarinin Gretimi). Bu hicreler uzun sureli olarak saklanabilir.
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Diger seylerin yani sira, kan 6rnekleri Uzerinde genetik analizler ve gen ekspresyonu calismalari gergeklestirebiliriz.
Amag, bir kan testi kullanarak hastaligin glivenilir bir sekilde teshis edilmesini saglayan faktorleri belirlemektir.
Genetik faktorlerin neden oldugu distnilen nadir akciger hastaliklari vakalari icin genom ¢apinda genetik testler,
yani genetik materyal analizleri kullanacagiz. Burada, genomun bir kismini veya tamamini yakalayan dizileme
teknikleri kullanilmaktadir (tiim ekzom ve genom dizileme). Amag, hastaligi tetiklemekten sorumlu faktérleri/genleri
tanimlamaktir. Bu bilgi ¢ocugunuz igin tedavi segeneklerini dogrudan iyilestirmese bile, belirli gen
mutasyonlarinin tespiti, ¢ocugunuzun potansiyel olarak yararlanabilecegi hedefe yonelik, yani daha iyi tedavi
bigimlerinin gelistiriimesine yol agabilir. Buna ek olarak, gocugunuzun hastaliginin ileriki seyri hakkinda givenilir bir
prognoz saglayan bir veya daha fazla faktdr de kesfedilebilir. Cocugunuzun hastaliginin seyrine iliskin bu dogru
tahmin, ornegin planlanan bir akciger nakli durumunda olumlu olabilir, ancak sonug¢ olumlu degilse ve tedavi
secenekleri hentiz mevcut degilse siz ve cocugunuz icin bir yiik de olabilir.

Genom ¢apinda analizlerde, cocugunuzun genetik verilere dayanarak tanimlanabilmesi gibi potansiyel bir risk vardir.

Ayrica, genom c¢apinda analizler, cocugunuzun chlLD-EU kaydina dahil edildigi hastalikla ilgisi olmayan hastaliklar igin
riskleri gbsteren bulgulari da ortaya gikarabilir. Bu, 6rnegin, belirli timor hastaliklari riski veya kalitsal bir hastalik igin
tastyicilik durumuiile ilgili olabilir. Bu tlr bulgulari sistematik olarak toplamiyoruz. Bu bulgular size sadece aktif olarak
sormaniz halinde iletilecektir. Bununla birlikte, eksiksizligi garanti edemeyiz.

ChILD vakalarinin bir kisminin genetik olarak belirlendigi varsayilabileceginden, ailenizde hastaligin ortaya
cikmasindan sorumlu genetik faktorleri gtivenilir bir sekilde tanimlamak icin aile Giyelerinden genetik materyal de
gerekecektir. Bunun icin sizden kan ya da agiz i¢i siriinti 6rnegi almamiz gerekecektir. Ayrica sizden bir hasta anketi
doldurmanizi ve doktorlarimizdan biri tarafindan klinik muayeneden ge¢cmenizi isteyecegiz.

chILD-EU kaydi genellikle yukarida listelenen biyomateryalleri ve eslik eden tibbi verileri zaman iginde birkag noktada
toplamaya calisir. Bu nedenle, yukarida belirtilen numuneleri ve tibbi verileri, genellikle yilda bir kez olmak uzere,
bakim saglayan kuruma yapilan muteakip ziyaretlerde de toplayacagiz.

Hangi veriler toplaniyor? Bu verilere ne oluyor?

Rutin muayenelerden elde edilen tiim tibbi bulgular ve ¢ocugunuzun tibbi gecmisi ve yasam kalitesi hakkindaki
anketlerden elde edilen bilgiler veri tabanimiza kaydedilir ve siiresiz olarak saklanir.

Rumuzlu biyomateryaller ve ilgili veriler saklanir ve chILD EU Registry and Biobank'in prosediir kurallari ve veri
koruma konseptine uygun olarak belirli tibbi arastirma amaglari icin gerektiginde yurt disi da dahil olmak Uzere
Universiteler, arastirma enstitlleri ve arastirma sirketleri gibi diger kurumlara da aktarilabilir. Veriler, yasal
gerekliliklerin karsilanmasi kosuluyla, diger veri tabanlarindaki tibbi verilerle de iliskilendirilebilir. Diger kuruluslara
verilen biyomateryaller ve veriler sadece 6ngorilen arastirma amaci icin kullanilabilir ve alici tarafindan baska
amagclar icin aktarilamaz. Kullanilmayan biyomateryaller biyobanka iade edilecek veya imha edilecektir. Cocugunuzu
tanimlayan veriler arastirmacilara veya sigorta sirketleri ya da isverenler gibi diger yetkisiz li¢clincl taraflara
aktarilmayacaktir.

Arastirma sonuglari sadece c¢ocugunuz hakkinda herhangi bir sonuca varilmasina izin vermeyecek sekilde
yayinlanmaktadir.

Sizden ne yapmaniazi istiyoruz?

Sizden ve ¢ocugunuzdan, ¢ocugunuzun biyolojik érneklerini ve verilerini kullanmak igin genis izin istiyoruz. Bunlar,
hastaliklarin 6nlenmesi, tespiti ve tedavisini iyilestirmek igin tibbi arastirmalara sunulacaktir. Bunlarin genel kamu
icin mimkdin olan en yiksek fayda igin kullaniimasi amaglanmaktadir
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bircok farkl tibbi arastirma amaci igin kullanilabilir. Bunlar belirli hastalik alanlariyla (6rnegin akciger hastaliklari,
bulasici hastaliklar, kanser, kardiyovaskiler hastaliklar) ilgili olabilecegi gibi giinimiizde hala kismen bilinmeyen
hastaliklarla da ilgili olabilir. Arastirmalarda siirekli yeni sorular ortaya ¢iktigi i¢in, ¢cocugunuzun érneklerinin ve
verilerinin henliz 6ngérilemeyen tibbi arastirma sorulari igin de kullanilmasi mimkindir. Biyolojik 6rnekler ve
veriler, projeyi degerlendiren etik kurul tarafindan etik agidan kabul edilebilir bulunmayan arastirma projeleri igin
kullanilmayacaktir.

Lojistik nedenlerden dolayi, chlLD-EU Registry and Biobank'in bireysel kisitlamalar yapmasi miimkin degildir
(6rnegin, belirli arastirmalarin hari¢ tutulmasi, biyolojik érneklerin liglinct taraflara aktarilmasinin harig tutulmasi).
Siz veya ¢ocugunuz agiklanan kullanim tlrind ve slresini tam olarak kabul etmiyorsaniz, onay verilmemelidir.

Sicile katilim ile iligkili riskler

Cocugunuzun biyolojik 6rneklerinin ve verilerinin saglanmasi icin size veya cocugunuza herhangi bir 6deme
yapilmayacaktir. Arastirmadan ticari bir fayda elde edilirse, siz veya cocugunuz buna dahil olmayacaksiniz. Biyobanka,
cocugunuzun biyolojik 6rneklerini ve verilerini yalnizca bilimsel amaglar icin kullanacaktir. Bunlar satilmayacaktir.
Ancak Biyobanka, biyomateryalleri ve verileri kullananlardan bunlari kullanima sunmalari i¢cin makul bir licret talep
edebilir.

Kan ornekleri rutin teshisin bir pargasi olarak alinir, bu da ek damar delinmesine gerek olmadigi ve bu nedenle
cocugunuz icin ek risklerin ortaya ¢ikmayacagi anlamina gelir. Rutin teshisler sirasinda kan 6rnegi alinmasinin riskleri
arasinda ponksiyon bolgesinde kiigciik hematomlarin olusmasi yer alir. Ayrica nadir durumlarda ponksiyon bolgesinde
kalici sinir hasari meydana gelebilir. Alinan kan miktari toplamda bir ¢corba kasiginin 2/3'Gnl (10 ml) gegmeyecektir.

Cocugunuzun verileri ve drnekleri yedeklenir

Verilerinizin islenmesinden sorumlu kurulus, su anda chILD-EU projesinin koordinatérii olan Miinih Universitesi'nden
Prof Dr M. Griese'nin baskani oldugu Cocuk Akciger Kaydi (KLR) e.V.'dir (iletisim bilgileri i¢in yukariya bakin). Mevcut
veri denetleyicisinin kim oldugunu istediginiz zaman konsorsiyumun web sitesinden (www.childeu.net)
ogrenebilirsiniz.

Veri koruma nedenleriyle, cocugunuzun tibbi ve kimlik bilgileri (6zellikle isim, adres ve tam dogum tarihi) iki farkh
yerde ayri ayri saklanir:

e Yukarida listelenen tibbi agidan ilgili veriler, yani gocugunuzun tibbi gecmisi, tibbi bulgulari, tedavi tirleri,
recete edilen ilaglar ve numune verileri, tibbi bir arastirma veri tabaninda takma adla saklanacaktir (yani
cocugunuzun tanimlayici verileri, ozellikle adi ve adresi, bir kimlik numarasi ile degistirilecektir).
Cocugunuzun kimligini yalnizca takma ad temelinde belirlemek mimkiin degildir. Bu merkezi tedavi veri
tabani bizim adimiza hassas veriler konusunda uzmanlasmis yliksek glvenlikli bir bilgisayar merkezinde
yonetilmektedir. Veri merkezinin uygun bir veri koruma ve veri giivenligi standardina sahip olmasini
sagliyoruz. Bu rumuzlu tibbi veriler, sicile kayitli diger doktorlar ve bilim insanlari tarafindan goriintilenebilir.

e Cocugunuzun kimlik bilgileri ve kimlik numarasi, Giessen Universitesi'nin bilgisayar merkezinde tibbi
verilerden ayri olarak saklanir.

Cocugunuzun verilerine yalnizca sinirli sayida kisinin erisimi vardir. Bu kisiler gizliligi korumakla yikimladar. Veriler
yetkisiz erisime karsl korunur ve yalnizca arastirma projesi icin kullanilabilir. Sadece ¢ok kiiglik ve yetkili bir grup
calisan saklanan kisisel verilere erisebilir ve bu erisim sadece énemli tibbi nedenlerden dolayi gerekli oldugunda ve
tedavi eden doktor araciligiyla yapilamadiginda gerceklesir. Cocugunuzun iletisim bilgileri hi¢cbir zaman baska bir
Uclnci tarafa aktarilmayacaktir.

Kalite glivencesi amaciyla, chILD-EU sicilinin yonetim organinin kararina tabi olmak tzere, gézlemcilere sinirh bir stire
icin verilere erisim hakki verilebilir. Bu kisiler asagidakileri yapmaya yetkilidir
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Gizlilik yikiimlGligi. Cocugunuzdan toplanan biyomateryaller Miinih Universitesi'nde Prof. M. Griese'nin (yukariya
bakiniz) yonetiminde merkezi olarak saklanir ve islenir, yani bir kimlik numarasi altinda takma adla saklanir.

Bu numunelere iligskin veriler, bu kimlik numarasi altinda merkezi tedavi veri tabaninda ayri olarak saklanir.

Belirli bilimsel arastirmalarin yiritilmesi igin gocugunuzun biyomateryallerinin yani sira klinik verilerinin de
aktarilmasi gerekebilir. Bu durumda da bu islem sadece takma isimle gergeklestirilecektir. Avrupa chILD-EU Kayit ve
Biyobankasi Yonetim Kurulu, Etik Kuruluna danistiktan sonra klinik verilerin veya biyomateryallerin bilimsel amaglarla
bu sekilde aktarilmasina karar verecektir.

Cocugunuz Dr. von Hauner Cocuk Hastanesi disinda bir merkezde tedavi gorliyorsa, ancak bu merkez ortak tedavinin
bir pargasi olarak cocugun kimligini zaten biliyorsa (6rnegin teshis veya tedavi konsiiltasyonu), Dr. von Hauner Cocuk
Hastanesi'ndeki tedavi ekibi de hastanin adini bilerek chILD-EU kayit defteri icin veri isleyebilir. Tedavi ekibi, Gglnci
taraflara karsi tibbi gizlilige tabidir ve chiLD-EU Kayit ve Biyobank onay formunun bir kopyasini alacaktir. Verilerin
kayit defterinde yalnizca takma adla saklanacagini séylemeye gerek yoktur.

Bu kayda katilim gonillilik esasina dayanmaktadir. Cocugunuzun tibbi bakimini veya siz ve cocugunuz ile sizi tedavi
eden doktor arasindaki iliskiyi tehlikeye atmadan ve herhangi bir neden belirtmeden katiliminizi istediginiz zaman
sonlandirabilirsiniz. Buna karsilik, tibbi veya kurumsal nedenler gerektiriyorsa, cocugunuz da bu kayittan cikarilabilir.
Litfen cocugunuzu tedavi eden doktoru kayitlara katilmaktan vazgegtiginiz konusunda bilgilendirin. iptal durumunda,
cocugunuzun verileri ve biyomateryalleri baska arastirma projeleri icin takma adla kullanilacaktir. Buna ek olarak,
halihazirda gergeklestirilmis olan analizlerden elde edilen veriler artik kaldirilamaz.
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Avrupa Genel Veri Koruma Yénetmeligi uyarinca tamamlayici bilgiler

Verilerinizle ilgili olarak asagidaki haklara

sahipsiniz Bilgi edinme hakki:
Cocugunuzla ilgili olarak chILD-EU kaydinin bir parcasi olarak toplanan, islenen veya varsa Uglinci taraflara aktarilan
kisisel veriler hakkinda bilgi alma hakkina sahipsiniz (bir kopyasini licretsiz olarak alacaksiniz).

Diizeltme hakki:
Cocugunuzla ilgili yanhs kisisel verilerin dizeltilmesini talep etme hakkina sahipsiniz.

iptal hakki
Cocugunuzla ilgili kisisel verilerin silinmesini talep etme hakkina sahipsiniz, 6rnegin 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. Litfen arastirmacinizla veya chiLD-EU kayit merkezinin veri
koruma gorevlisiyle iletisime gegin.

Veri tasinabilirligi hakki

Cocugunuzla ilgili olarak chILD-EU kaydindan sorumlu kisiye sagladiginiz kisisel verileri alma hakkina sahipsiniz. Bu
sayede, bu verilerin size veya teknik olarak mimkiinse sizin tarafinizdan belirlenen bagka bir kurulusa iletilmesini
talep edebilirsiniz.

itiraz hakki
Cocugunuzla ilgili kisisel verilerin islenmesine iliskin belirli kararlara veya 6nlemlere istediginiz zaman itiraz etme
hakkina sahipsiniz. Bu durumda s6z konusu isleme artik gerceklesmeyecektir.

Kisisel verilerin islenmesine riza ve bu rizayi geri cekme hakki
Cocugunuzun kisisel verilerinin islenmesi yalnizca sizin izninizle yasaldir.

Kisisel verilerin islenmesi icin verdiginiz onayi 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, liitfen arastirmaciniz veya chiLD-EU Kayit merkezinizin veri
koruma gorevlisi (adres Kayit Veri Koruma Gorevlisi) veya dogrudan Kayit Veri Koruma Goérevlisi ile iletisime gegin.
Ayrica, kisisel verilerinizin islenmesinin GDPR'yi ihlal ettigini dusiniyorsaniz, denetim makamina/yetkililerine
sikayette bulunma hakkina da sahipsiniz:
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Veri koruma: Veri koruma gérevlisinin ve chILD-EU sicilinin veri koruma denetim makaminin iletisim bilgileri

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

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

Veri koruma: Federal Veri Koruma Komiserinin iletisim bilgileri

Federal Veri Koruma ve Bilgi Edinme Ozgiirliigii Komiseri Husarenstr. 30
53117 Bonn

Telefon: 0228-997799-0

Faks: 0228-997799-550

E-posta: poststelle@bfdi.bund.de
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