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Mutter
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Geb.-Datum
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Anmerkungen

A Allgemeines

Wir sind durch den unten genannten Arzt Uber den Zweck,
den Ablauf, die Bedeutung der Studie sowie die Vorteile und
Risiken, die damit verbunden sein konnen, mundlich aufge-
klért worden.

Die schriftliche Probandeninformation haben wir gelesen.
Alle unsere Fragen sind zu unserer Zufriedenheit beantwortet
worden.

Wir haben eine Kopie der Probandeninformation und Einver-
standniserklarung ausgehandigt bekommen. Wir hatten
genugend Zeit, um unsere Entscheidung zur Studienteilnah-
me zu Uberdenken und frei zu treffen.

Unsere folgenden Erklarungen reichen nur so weit, wie uns
dies im Rahmen der schriftlichen Probandeninformation
bzw. in der mundlichen Erlduterung naher dargelegt wurde.

Unsere folgenden Erklarungen berechtigen und verpflichten
die oben einleitend genannten Personen.

B1 Einwilligung in die Entnahme und Nutzung der
Blut- bzw. Gewebeproben

Wir sind mit der Entnahme, Verwendung und zeitlich unbe-
fristeten Aufbewahrung einer vendsen Blutprobe und/oder
Gewebeprobe von uns und unserer Tochter/unserem Sohn
einverstanden und Uberlassen die uns entnommenen Blut-
bzw. Gewebeproben hiermit den oben genannten Personen.

Wir stimmen zu, dass die Blut- bzw. Gewebeproben unter der
Verantwortung der oben genannten Personen in verschlius-
selter Form (d. h. so, dass eine Zuordnung zu uns als Perso-
nen nur Uber weitere Hilfsmittel — etwa eine Referenzliste —
moglich ist) fir Studien mit der oben genannten Fragestel-
lung von den im Aufklarungsbogen genannten Kooperations-
partnern und Projektleitern verwendet werden, was die Anla-
ge von Zelllinien zur genetischen und molekularbiologischen
Analyse einschliet. Diese Methoden schliefen auch die
Analyse der Sequenzabfolge im Erbgut mittels genomweiter
(Teil-) Sequenzierung ein.

Wir sind damit einverstanden, dass die entnommenen Blut-
/Gewebeproben im Rahmen anderer wissenschaftlicher
Kooperationsprojekte an andere Kliniken oder Institute im In-
oder Ausland versandt werden durfen.

Jald/ NeinQd

Wir sind dardber hinaus einverstanden, dass die enthomme-
nen Blut-/Gewebeproben fur Studien mit allen wissenschaft-
lich in Betracht kommenden Fragestellungen verwendet
werden.

Jad/ Nein A

B2 Unentgeltlichkeit

Wir sind uns bewusst, dass die Teilnahme an der Studie fur
uns kostenlos ist, wir fiir die Uberlassung unserer Blut- bzw.
Gewebeproben kein Entgelt erhalten und dass wir keinerlei
Anspriche auf Vergutung, Tantieme oder sonstige Beteili-
gung an finanziellen Vorteilen und Gewinnen haben, die
moglicherweise auf der Basis der Forschung mit unseren
Blut- bzw. Gewebeproben erlangt werden.

B3 Widerruf der Zustimmung zur Proben-
verwendung

Wir wissen, dass wir unsere Zustimmung zur Verwendung
unserer Blut- bzw. Gewebeproben jederzeit und ohne Angabe
von Grunden gegenuber der oben genannten Institution /
Person widerrufen kdnnen und dass dies keinen Einfluss auf
unsere etwaige weitere arztliche Behandlung hat.

Im Falle des Widerrufs sind wir damit einverstanden, dass
unsere Blut- bzw. Gewebeproben zu Kontrollzwecken weiter
aufbewahrt werden. Wir haben jedoch das Recht, deren
Vernichtung zu verlangen, sofern gesetzliche Bestimmungen
der Vernichtung nicht entgegenstehen.

Wir sind uns bewusst, dass eine Vernichtung der Blut- bzw.
Gewebeproben auf unseren Wunsch nicht maoglich ist, wenn
sie so weit verschlisselt (,anonymisiert“) wurden, dass eine
Verbindung zwischen den Proben und uns als Personen nicht
oder nur mit einem unverhaltnismagig groen Aufwand an
Zeit, Kosten und Arbeitskraft moglich ist.

B4 Information Uber Studienergebnisse

» Sofern innerhalb der oben bezeichneten Studie Ergeb-
nisse erzielt werden, die bezlglich der Wachstumsver-
zogerung/Kleinwuchs fir uns oder unsere nachsten An-
gehorigen von unmittelbarer Bedeutung sind, méchte ich
dartber informiert werden.

Ja 0/ Nein A (Mutter) Ja  / Nein Q (vater)
Ja O / Nein O (Sorgeberechtigter)



C Datenschutzrechtliche Einwilligungserklarung

Wir sind damit einverstanden, dass die einleitend genannten
Personen bzw. ein Mitarbeiter der einleitend genannten
Institution Einblick in unsere Original-Krankenunterlagen
nehmen.

Wir stimmen zu, dass Daten, die uns betreffen (hierzu geho-
ren insbesondere auch Krankheitsdaten aus unseren Kran-
kenunterlagen) unter der Verantwortung der oben genannten
Institution in verschllUsselter Form in der Studiendatenbank
gespeichert, mit an der Studie beteiligten Kooperationspart-
nern und Projektleitern ausgetauscht und in anonymisierter
Form fur Verdffentlichungen der Studienergebnisse verwen-
det werden.

»  Wir sind damit einverstanden, dass die im Rahmen der
Studie erhobenen Daten flr andere wissenschaftliche
Kooperationsprojekte zur Aufklarung der Ursachen von
Wachstumsverzégerung/Kleinwuchs an andere Kliniken
oder Institute im In- oder Ausland versandt werden.

Jald/ Neind

» Wir sind darlber hinaus einverstanden, dass die im
Rahmen der Studie erhobenen Daten in verschllisselter
Form fir Studien mit allen wissenschaftlich in Betracht
kommenden Fragestellungen gespeichert und verarbei-
tet werden.

Jald/ Neind

»  Wir sind mit der Speicherung von Photos unserer Toch-
ter/unseres Sohns in der Projektdatenbank einverstan-
den.

Jal/ Nein A

»  Wir sind mit der Verwendung von Photos unserer Toch-
ter/unseres Sohns im Rahmen von medizini-
schen/wissenschaftlichen Kongres-
sen/Seminarvortragen einverstanden.

Ja Q / Nein Q / Wir bitten um Riicksprache 4

»  Wir sind mit der Verédffentlichung von Photos unserer
Tochter/unseres Sohns in einer medizini-
schen/wissenschaftlichen Fachzeitschrift einschliefllich
deren Online-Ausgabe einverstanden (ohne Nennung von
Namen, Adresse oder ahnlicher personenbezogener An-
gaben).

Ja  / Nein A / Wir bitten um Ricksprache 4

Widerruf der Zustimmung zur Datenverwendung

Wir wissen, dass wir unsere Zustimmung zur Verwendung
unserer Daten jederzeit und ohne Angabe von Grinden ge-
genuber der einleitend genannten Institution bzw. Person
widerrufen kdnnen und dass dies keinen Einfluss auf unsere
etwaige weitere arztliche Behandlung hat.

Im Falle des Widerrufs sind wir damit einverstanden, dass
unsere Daten zu Kontrollzwecken weiterhin gespeichert
bleiben. Wir haben jedoch das Recht, deren Loschung zu
verlangen, sofern gesetzliche Bestimmungen der Léschung
nicht entgegenstehen.

Wir sind uns bewusst, dass im Falle einer anonymisierten
Speicherung unserer Daten deren LOéschung auf unseren
Wunsch nicht méglich ist.

Mutter:

Vater:

Ggf. gesetzlicher Vertreter:
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