‘HT: InternationalReqistry

Einwilligungserklarung

Wenn Sie nachstehende Kastchen ankreuzen und unterzeichnen, bedeutet das, dass Sie:

a) Unterlagen mit Hintergrundinformationen erhalten haben sowie die Moglichkeit,
Fragen zu stellen

b) den Inhalt der Einwilligungserklarung verstehen

c) die Zeit hatten, vollstandig zu Uberlegen, ob Sie an der Registerstudie teilnehmen
mochten

d) der Teilnahme an der Registerstudie zustimmen.

1. Ich bin mir dessen bewusst, dass meine Teilnahme an der Registerstudie freiwillig ist
und dass ich jederzeit meine Meinung dndern und aus der Studie aussteigen kann. Ja

[l

2. Ich bin mir dessen bewusst, dass alles daran gesetzt wird, meine Privatsphére und jene
meiner Familie zu schiitzen. Ich bin mir dessen bewusst, dass meine persénlichen
Informationen durch einen Code geschiitzt in der Datenbank gespeichert wird. Es
besteht jedoch ein sehr geringes Risiko, dass meine ldentitat preisgegeben wird.

Ja[]

3. Ich bin bereit, meine de-identifizierten medizinischen Informationen zur Verwendung fir
klinische Tests und sonstige medizinische Studien im Zusammenhang mit meiner
Erkrankung zur Verfugung zu stellen.  Ja[]

4. Ich bin mir dessen bewusst, dass meine de-identifizierten Informationen fiir jegliche
genehmigte Forschungsstudie verwendet werden kann, einschlief3lich Studien zu
Erkrankungen, die nicht mit meiner Erkrankung in Zusammenhang stehen. Ja []

5. Ich bin mir dessen bewusst, dass meine de-identifizierten Informationen an andere
Datenbanken fur A-T und zu sonstigen damit verbundenen, seltenen Erkrankungen
weitergegeben werden kénnen. Ja []

6. Ich bin mir dessen bewusst, dass ich nicht personlich von einer Teilnahme an der
Registerstudie oder von der Nutzung meiner de-identifizierten medizinischen
Informationen in jeglicher Forschungsstudie profitiere. Ja []

7. Ich bin mir dessen bewusst, dass ich jederzeit aus der Registerstudie austreten und
meine Informationen l6schen lassen kann. Ich bin mir aul3erdem dessen bewusst, dass
etwaige vorab zur Verfigung gestellten und bereits einer speziellen Studie zugeordneten
Informationen nicht geléscht werden kénnen.  Ja []
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8. Falls durch die Teilnahme des Patienten an dieser Registerstudie Informationen
gewonnen werden, die sich auf die Gesundheit der Patienten auswirken, mochten Sie,
dass das Register Sie dartiber in Kenntnis setzt, damit Sie diese Informationen erhalten
kénnen? Ja[] Nein[]

9. Ich mochte hinsichtlich kinftiger klinischer Tests oder sonstiger Studien kontaktiert
werden, an denen ich teilnehmen kénnte. Ja[] Nein[]

10. Ich verstehe den Inhalt dieses Formulars und alle meine Fragen wurden beantwortet. Ich

hatte genligend Zeit, zu entscheiden, dass ich an dieser Registerstudie teilnehmen
mochte. Ich habe ein Exemplar des Informationsblatts zur Registerstudie erhalten. Ja

O

Name des Patienten ........covveeevveeieieeieeieeeennnn Alter, falls unter

Elternteil oder Vormund, falls der Patient unter 16 Jahre alt ist oder die Unterschrift aus
einem anderen Grund erforderlich ist
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