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am Zentrum fir seltene Erkrankungen des UKSH
Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

Ihr Fall soll inhaltlich aufgearbeitet und im Rahmen einer Fallkonferenz
am Zentrum fir seltene Erkrankungen (ZSE) interdisziplinar besprochen werden.

Die Durchfihrung dieser Fallkonferenz wird organisiert Uber das Koordinations- und Kompetenzzentrum des
ZSE (siehe Adresskopf).

Inhaltlich kénnen arztliche Kolleginnen und Kollegen aus Fach- und Expertenzentren verschiedener Kliniken
und Institute des UKSH und externer Kooperationspartner eingebunden sein.

Zur Bearbeitung des Falles kann eine Anforderung und Einsicht von Vorbefunden notwendig werden.

Zu den vom Gesetz besonders geschitzten Gesundheitsdaten gehdren beispielsweise von uns und anderen
Arztinnen und Arzten erhobene Befunde, Anamnesen, Diagnosen und Therapievorschlage; dies beinhaltet
auch genetische Vorbefunde oder im Verlauf neu-diagnostizierte genetische Erkrankungen.

Im Rahmen der Fallkonferenz und der Dokumentation werden Ihr Name und Ihr Geburtsdatum sowie ein
Protokoll (inkl. Nennung eines madglichen Genetikbefundes) und eine ausgesprochene Empfehlung in das
Klinik-Informationssystem des Universitatsklinikums Schleswig-Holstein gespeichert.

Im Falle einer Nutzung von Patientendaten im Rahmen von interdisziplindren, aktuellen und an den
Belangen von Patientinnen und Patienten mit seltenen Erkrankungen orientierten Fortbildungen, Tagungen
und Informations-veranstaltungen wird dies nur in anonymisierter Form erfolgen.

Dazu ist Ihr Einverstandnis erforderlich.

Verantwortlicher nach DSGVO: Verantwortlich fir die Datenverarbeitung des
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein Fachzentrums ist:

- Campus Lubeck - Institut/Person(Leiter): Prof. Alexander Miinchau
Ratzeburger Allee 160 Anschrift: Ratzeburger Allee160, Haus D1,

23538 Libeck 23538 Libeck

Telefon (Zentrale): 0451 500-0 Kontaktdaten: zse(@uksh.de

E-Mail: info(@uksh.de

Sie erreichen den zustandigen Datenschutzbeauftragten unter:
Name: Dr. Stefan Reuschke; Anschrift: Ratzeburger Allee 160, 23538 Libeck;
Kontaktdaten: stefan.reuschke@uksh.de

Rechtsgrundlage der Verarbeitung ist Ihre Einwilligung: Artikel 6 (1)a i.V.m Artikel 9 (2)a DSGVO

Erganzende Informationen finden Sie im Dokument ,Informationen zu Datenverarbeitung und Datenschutz fur Patientinnen und Patienten” des UKSH.

Universitatsklinikum Vorstand: Bankverbindung:
Schleswig-Holstein Prof. Dr. Jens Scholz Forde Sparkasse
Anstalt des (Vorsitzender) IBAN: DE14 2105 0170 0000 1002 06
offentlichen Rechts Peter Pansegrau SWIFT/BIC: NOLA DE 21 KIE
Michael Kiens Commerzbank AG
Prof. Dr. Thomas Minte IBAN: DE17 2308 0040 0300 0412 00

Prof. Dr. Joachim Thiery SWIFT/BIC: DRES DE FF 230



Wissen schafft
s Gesundheit
Wir Ubermitteln Ihre personenbezogenen Daten nur dann an Dritte, wenn dies gesetzlich erlaubt ist oder Sie
eingewilligt haben.

Einwilligungserklarung

Hiermit gebe ich

Name Geburtsdatum

mein Einverstandnis zur Befundanforderung und Fallbearbeitung mit Austausch von Daten zur Durchfihrung
und Dokumentation von Fallkonferenzen am ZSE und entbinde die mich betreuenden Arzte:

Namen Arzte

Namen Arzte

der Schweigepflicht gegeniiber dem Zentrum fiir seltene Erkrankungen Libeck (Haus D1, Ratzeburger Allee
160, 23538 Liibeck) und weiteren Arztinnen und Arzten von externen Kooperationspartnern des ZSE.

Die Entbindung von der Schweigepflicht umfasst die Besprechung und Prasentation in Fallkonferenzen:
Befunde/ einschlieRlich genetischer Befunde, Bildgebung/ Videos und erfolgt zum Zweck:
Mitbeurteilung/weitere Konsultation.

Ich bin auRerdem mit der Speicherung oder Angaben zu einem maglichen genetischen

Befund im Klinik-Informationssystem des Universitatsklinikums Schleswig-Holstein aQ 7 NeinO
einverstanden. Dadurch erhalten folgende Personengruppen zusatzlich Zugriff auf

diese Informationen:

- berechtigte Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des UKSH

Zusatzlich gebe ich mein Einverstandnis zur Nutzung meiner Daten in anonymisierter

Form fir die Durchfihrung von an den Belangen von Patienten und Patientinnen mit Ja O / NeinO
seltenen Erkrankungen orientierten Fortbildungen, Tagungen und

Informationsveranstaltungen.

Die gesetzlichen Regelungen rdumen Ihnen einige Rechte ein. So Bei Fragen zu den Inhalten dieses Dokuments, insbesondere zu
steht Ihnen das Recht zu, - dem Umfang und der Art Ihrer Daten,

+ Auskunft Uber die Sie betreffenden personenbezogenen Daten + den Rechtsgrundlagen der Verarbeitung,
zu erhalten, + den Moglichkeiten, Widerspruch einzulegen und Uber die Folgen

+ unrichtige Daten berichtigen zu lassen, dessen,

+ unter bestimmten Voraussetzungen die Léschung oder konnen Sie sich gerne an die oben genannte Adresse wenden. Sie
Einschrankung der Verarbeitung Ihrer personenbezogenen Daten zu haben das Recht, sich an die zustandige Aufsichtsbehdrde fir den
verlangen, Datenschutz zu wenden, wenn Sie der Ansicht sind, dass die
Hinweis: Ihre Patientenakte wird von uns gemaR der jeweils Verarbeitung lhrer personenbezogenen Daten nicht rechtmaRig
gesetzlich vorgeschriebenen Frist aufbewahrt. erfolgt.

+ |lhre Daten an andere von Ihnen bestimmte Stellen Gbertragen zu Erganzende Informationen finden Sie im Dokument ,Informationen
lassen. Dazu ist ein gesonderter Antrag erforderlich. zu Datenverarbeitung und Datenschutz fur Patientinnen und

Patienten” des UKSH.

Meine Einwilligung erfolgt freiwillig.
Diese Einwilligung kann ich jederzeit mit Wirkung fir die Zukunft und ohne Angabe von Griinden widerrufen.

, den
Ort Datum Unterschrift
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