Information zur Einrichtung einer Gewebebank von chronisch entziindlichen Erkrankungen des ZNS im Rahmen des MS-Spenderprogramms
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Einverstandniserklarung fur Angehorige

zur wissenschaftlichen Untersuchung des im Rahmen einer
Obduktion entnommenen Gewebes bei einer chronisch

entzundlichen Erkrankung des Nervensystems
(MS-Spenderprogramm)

Name und Vorname

Geboren am: Verstorben am:

Wohnhaft:

Angehdrige(r)

Verwandtschaftliches Verhaltnis zum Verstorbenen
(1.Ehegatte/ eingetragener Lebenspartner, 2. Volljahrige Kinder, 3. Elternteil/ Sorgeberechtigter)

Hiermit willige ich ein, wie in der Informationsschrift beschrieben, dass bei meinem verstorbenen
Angehorigen, die im Rahmen einer Obduktion enthommenen Gewebe zu Forschungszwecken
weiterverwendet werden durfen. Das Eigentum an den Biomaterialien Ubertrage ich an die MS
Brain Bank des KKNMS e.V..

Ich bin damit einverstanden, dass Teile des entnommenen Gewebes meines verstorbenen
Angehorigen pseudonymisiert aufbewahrt werden und flur wissenschaftliche Untersuchungen
herangezogen werden kdnnen.

Ich habe die Informationsschrift gelesen und hatte die Mdglichkeit Fragen zu stellen.
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Ich willige in die Einsicht der klinischen Akten meines verstorbenen Angehoérigen durch die
untersuchenden Neuropathologen ein.

Die Biomaterialien und Daten meines verstorbenen Angehoérigen durfen unbefristet fir
medizinische Forschungsvorhaben verwendet werden. Sie diurfen pseudonymisiert an
Universitaten, Forschungsinstitute und forschende Unternehmen, ggf. auch im Ausland, zu
Zwecken medizinischer Forschung weitergegeben werden.

Diese Erklarung kann jederzeit ohne Nennung von Grinden widerrufen werden. Alle Daten werden
dann geléscht werden und die eventuell noch vorhandenen Proben aus der MS Brain Bank
entfernt. Daten aus bereits durchgefiihrten Analysen werden dann anonymisiert, in einer Form, die
keine Ruckschlusse auf ihre Person zulasst.

Ich gebe diese Einwilligung unter der Voraussetzung, dass durch die Mallnahmen im Rahmen
dieses Forschungsprojektes fiir die Angehoérigen des Verstorbenen keinerlei Kosten entstehen.

Es ist mein Wille, dass im Falle des Todes meines Angehdrigen moglichst zeitnah das Sekretariat
des Institutes flr Neuropathologie in Géttingen unter der Telefonnummer 0551/3922700 informiert
wird, so dass eine Obduktion in die Wege geleitet werden kann.

Datenschutz: Ich willige hiermit in die Speicherung, Archivierung, Verarbeitung und
gegebenenfalls in die Weitergabe der erhobenen Daten meines Angehdrigen ein. Die Erfassung der
personenbezogenen Daten in einer Datenbank erfolgt ausschliefflich zu statistischen und
wissenschaftlichen Zwecken in pseudonymisierter Form (d.h. der Name wird durch einen Code
ersetzt). Mein Angehoriger wird niemals darin namentlich genannt. Die Weitergabe und
anschlieffende Nutzung der pseudonomysierten Daten und Proben aus der MS Brain Bank ist
ordentlichen und assoziierten Mitgliedern des Kompetenznetz Multiple Sklerose (KKNMS), einem
Netzwerk deutscher Universititen, wissenschaftlichen Einrichtungen und assoziierten MS-
Behandlungszentren und Dritten (nationale und internationale Universitditen und wissenschaftliche
Einrichtungen) fiir Projektzwecke auf Antrag moglich. Die Lagerung der Gewebeproben erfolgt fiir
20 Jahre in der MS-Brain Bank im Institut fiir Neuropathologie der Universititsmedizin Gottingen.
Die lange Lagerung begriindet sich dadurch, dass erstmals eine systematische, groffe Sammlung
von Gewebeproben fiir chronisch entziindliche Erkrankungen entsteht, auf die auch in Zukunft
zuriickgegriffen werden kann. Um iiber die 20 Jahre hinaus auf die Daten zuriickgreifen zu konnen,
d.h. eine korrekte unbegrenzte Datenspeicherung zu sichern, ist es geplant die Daten in die
Biomaterialbank der Universititsmedizin Gottingen (UMGB) zu integrieren. Die Integration der
Daten in der UMGB erfolgt unter Gewdhrleistung der gesetzlichen Datenschutzregeln. Diese
Erkldrung kann jederzeit ohne Nennung von Griinden widerrufen werden. Alle Daten werden dann
geldscht werden und die eventuell noch vorhandenen Proben/Daten werden aus der MS Brain Bank
entfernt.

Ort und Datum:

Unterschrift des/der Angehdrigen:

Aufklarender Arzt:
(digital eingefligt)
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