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PATIENTENINFORMATION ZUM DATENAUSTAUSCH
innerhalb der
EUROPAISCHEN REFERENZNETZWERKE FUR SELTENE KRANKHEITEN

zur
PATIENTENBETREUUNG und EINRICHTUNG VON REGISTERN UBER SELTENE KRANKHEITEN

ZUR MEDIZINISCHEN BETREUUNG WEITERGEGEBENE
PATIENTENDATEN WERDEN PSEUDONYMISIERT

WAS SIND EUROPAISCHE
REFERENZNETZWERKE UND INWIEFERN
KONNEN SIE MIR HELFEN? .

Wenn Sie und lhre Arzte sich beziiglich der Unterstiitzung eines

Europdische Referenznetzwerke (ERN) sind
Netzwerke von medizinischen Fachkréften, die im
Bereich seltener Krankheiten in ganz Europa tatig
sind. Sie basieren auf Richtlinie 2011/24/EU lber die

oder mehrerer ERN einig sind, erlaubt diese
Einverstandniserklarung die Weitergabe von Daten lhrer
Patientenakte, die den medizinischen Fachkradften in den ERN zur
Besprechung lhrer Gesundheitsversorgung helfen.

Ilhr Name und Ihre Adresse sind darin nicht enthalten.

Ausiibung von Patientenrechten in der e  Solche Daten kdnnen medizinische Bilder, Laborberichte Eowie
grenziiberschreitenden Gesundheitsversorgung. biologische Daten beinhalten. Briefe und Berichte anderer Arzte,
Die ERNs erméglichen die Zusammenarbeit dieser die sich friher um Sie gekiimmert haben, kdnnen ebenfalls
medizinische Fachkrifte, um Patienten mit seltenen dazugehoren.

Erkrankungen, die hochspezialisierte Behandlungen e Falls ERN zu lhrer Gesundheitsversorgung hinzugezogen werden,
benétigen, zu helfen. werden |hre Daten Uber ein sicheres elektronisches
Mit lhrem Einverstindnis und unter Einhaltung des Informationssystem  weitergegeben (ERN  Clinical Patient
nationalen und europdischen Datenschutzrechts

kann lhr Fall an das/die umseitig genannte/n ERN

Ubergeben werden, damit die medizinischen

Fachkrafte im ERN Ihrem Arzt bei der Diagnose und

bei der Erstellung Ihres Behandlungsplans helfen WAS IST MIT DATENBANKEN/-REGISTERN
kdnnen. ..

Damit die ERN Sie zu lhrer Gesundheitsversorgung UBER SELTENE KRANKHEITEN?

beraten kénnen, ist es erforderlich, die in lhrem e Um das Wissen Uber seltene Krankheiten fir die Zukunft zu
Krankenhaus erhobenen Daten mit medizinischen verbessern, hdngen ERN stark von Datenbanken zu
Fachkriften von anderen Krankenhiusern zu teilen, Forschungszwecken und zur Wissensentwicklung ab.

die sich auch in anderen européischen Lindern e  Datenbanken, auch Register genannt, enthalten ausschlieRlich
befinden konnen. lhr Arzt kann lhnen weitere pseudonymisierte Informationen. |hr Name, vollstandiges
Informationen dazu geben, welche Linder zu den Geburtsdatum oder lhre Adresse sind NICHT enthalten, lediglich
ERN gehéren, die in lhrem Fall relevant sind. Informationen uber lhre Erkrankung.

lhre Gesundheitsversorgung unterliegt auch e Um zum Aufbau der Datenbanken beizutragen, kénnen Sie Ihr

weiterhin der Verantwortung der medizinischen
Fachkrafte, die Sie auch sonst betreuen.
Personenbezogende Daten werden nicht ohne Ihr
Einverstandnis weitergegeben, und auch wenn Sie
sich dazu entscheiden, ihr Einverstandnis nicht zu
erteilen, werden sich lhre Arzte auch weiterhin so gut
wie moglich um Sie kimmern.

WAS IST MIT DER ERFORSCHUNG SELTENER

Einverstandnis zur Aufnahme lhrer Daten in solche Datenbanken
erteilen. Wenn Sie sich dagegen entscheiden, wird sich dies nicht
auf Ihre Gesundheitsversorgung auswirken.

KRANKHEITEN?

Sie  koénnen uns ebenfalls mitteilen, ob Sie beziglich
Forschungsprojekten kontaktiert werden méchten, bei denen lhre
Daten genutzt werden kdnnten.

Wenn Sie Ihre Daten zu Forschungszwecken freigeben, wird man Ihr
Einverstandnis fiir spezifische Forschungsprojekt einholen.

Ilhre Daten werden nicht zu Forschungszwecken verwendet, ohne Ihr
Einverstandnis flr ein spezifisches Forschungsprojekt eingeholt zu
haben.
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WELCHE RECHTE HABE ICH?

Sie haben das Recht, Ihr Einverstandnis hinsichtlich der Weitergabe lhrer Daten innerhalb der ERN
zu erteilen oder nicht zu erteilen.

Sollten Sie heute Ihr Einverstandnis geben, konnen Sie es zu einem spdteren Zeitpunkt wieder
rufen. lhr Arzt wird Ilhnen erklaren, wie |hre Daten aus den Datenbanken auf Ihren Wunsch
geloscht werden konnen. Moglicherweise kénnen Informationen, die zu lhrer
Gesundheitsversorgung genutzt wurden, nicht geldscht werden.

Sie haben Anspruch auf weitere Informationen tiber die Verwendungszwecke Ihrer Daten und
dariliber, wer Zugriff auf sie hat. Ihr Arzt kann Ihnen sagen, wer lhnen weiterhelfen kann, wenn Sie
weitere Informationen wiinschen.

Sie haben das Recht auf Einsicht in die Gber Sie gespeicherten Daten sowie auf die Korrektur
samtlicher Fehler, die Sie finden. Sie haben je nach Fall auch das Recht, Ihre Daten zu sperren oder
zu léschen.

Das Krankenhaus, in dem lhre Daten erfasst werden, ist fir lhre Daten verantwortlich. Es sollte
Ihre Anfragen bezuglich Ihrer Daten innerhalb von 30 Tagen bearbeiten.

Das Krankenhaus ist verpflichtet, flir eine sicherere Datenverarbeitung zu sorgen und Sie bei
Verletzung der Datensicherheit zu unterrichten.

Sollten Sie bezliglich der Verarbeitung lhrer Daten Bedenken haben, kénnen Sie sich mit Ihrem
behandelnden Arzt oder lhrer relevanten nationalen Datenschutzbehdrden in Verbindung setzen.
Die Notwendigkeit, Ihre Daten in den ERN zu speichern, wird alle 15 Jahre von lhrem Krankenhaus
Uberpriift.

EINVERSTANDNISERKLARUNG

Die Einwilligung ist freiwillig. Sofern keine Einwilligung erteilt wird, entstehen hieraus keine

Nachteile.

Sie haben jederzeit die Moglichkeit, Ihre Einwilligung ohne Angabe von Griinden zu widerrufen. Im
Falle des Widerrufs findet keine weitere Datenlbermittlung statt. Die Widerrufserklarung ist an
das Universitatsklinikum Magdeburg zu richten. Ihr Widerruf gilt allerdings erst ab dem Zeitpunkt,
zu dem Sie diesen aussprechen. Er hat keine Riickwirkung. Die Verarbeitung lhrer Daten bleibt bis
zu diesem Zeitpunkt rechtmaRig.

Magdeburg, den

Unterschrift Patient(in) ggf. Vertreter(in)/ Sorgeberechtigte(r)
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EINVERSTANDNISERKLARUNG

DIESE EINVERSTANDNISERKLARUNG KANN ZUR WEITERGABE VON DATEN AN FOLGENDE ERN(S)
VERWENDET WERDEN (Von der unterzeichnenden medizinischen Fachkraft auszufiillen)

PATIENTENANGABEN
VL0111 1-1 1 1 [ Nachname: ......cccccecevvveeesiereecinnnnnes
Geburtsdatum: | | | [ | | [ [ [ [ | Dnummer:| | | 1 1 1 1 1 1]

Bitte das entsprechende Kdstchen ankreuzen:

I:l Ich bin Patient I:l Ich bin Elternteil/Vormund des Patienten I:l Ich habe Vollmacht
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Ich STIMME ZU, dass meine
pseudonymisierten Daten im ERN(s) zu
meiner MEDIZINISCHEN BETREUUNG
weitergegeben werden. Ich bin mir dessen
bewusst, dass meine Daten an medizinische
Fachleute im ERN weitergegeben werden,
damit sie zur Unterstltzung
zusammenarbeiten kdnnen.

Unterschrift Datum

Ich STIMME ZU, dass meine pseudonymisierten
Daten in einer oder mehreren ERN-Datenbanken
oder -Registern aufgenommen werden.

Unterschrift Datum

v

Kontaktieren Sie mich bitte beziiglich Forschung.
Ich entscheide mich hinsichtlich der Verwendung
meiner Daten fir ein spezifisches Projekt, wenn
ich kontaktiert werde.

Unterschrift

X)
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Ich STIMME NICHT ZU, dass meine Daten im
ERN(s) zu meiner MEDIZINISCHEN
BETREUUNG weitergegeben werden. Ich
verstehe, dass ERN(s) unter diesen Umstdnden
nicht zur Unterstiitzung herangezogen werden
kann.

Unterschrift Datum

Ich STIMME NICHT ZU, dass meine Daten in
irgendwelchen ERN-Datenbanken oder
Registern aufgenommen werden.

Unterschrift Datum

Ich mdéchte nicht beziiglich der Verwendung
meiner Daten zu Forschungszwecken
kontaktiert werden

Unterschrift Datum
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BEHANDELNDER ARZT oder ZUR ABGABE DER EINVERSTANDNISERKLARUNG BEVOLLMACHTIGTE PERSON

KANN ICH WEITERE INFORMATIONEN ERHALTEN?

Weitere Informationen iiber ERNs finden Sie unter https://ec.europa.eu/health/ern_en




