Nationales Netzwerk
nNGM | Genomische Medizin
Lungenkrebs

l./I< b universitats -
klinikumbonn

Anforderung molekulare Diagnostik

LUNGENKARZINOM

im nNGM-Zentrum Bonn

Bitte beachten Sie folgende wichtige Hinweise zum Ausfullen und Versenden
der Anforderungsunterlagen!

1. Die Anforderung sollte vollstandig ausgefiillt werden!

2. Bitte unterschreiben (Arzt und Patient) und senden Sie uns folgende Unterlagen per Fax
an die 0228 287-9080138 zu:

« die Teilnahmeerklarung der jeweiligen Krankenkasse, sofern diese am Kooperationsvertrag zur
besonderen Versorgung im nNGM teilnimmt (teilnehmende Kassen finden Sie gelistet unter
https://www.nngm.de/downloads/ » Bitte den Button der entsprechenden Krankenkasse
anklicken und ausdrucken)

» Anforderungsschein Seiten 1-3

* Einwilligungserklarung Seiten 12-16 des Anhangs (Achtung: Seite 13, Teil 1a, muss mit ,Ja“
angekreuzt werden, da Pflichtangabe fur die molekulare Diagnostik)

» Pathologischer Befund

Bitte geben Sie Ihrem Patienten folgende Unterlagen/Kopien mit:
» Kopie der Teilnahmeerklarung
« Patienteninformation (Seiten 1-11 des Anhangs)

+ Kopie der Einwilligungserklarung (Seiten 12-16 des Anhangs)
3. Nach Eingang lhrer Anforderung leiten wir umgehend die molekulare Diagnostik ein.

4. Sie werden Uber die Ergebnisse der molekularen Diagnostik schriftlich informiert.

Fur Fragen stehen wir lhnen unter der Rufnummer 0228 287-19247 gerne zur Verfiigung!
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Anforderung molekulare Diagnostik
LUNGENKARZINOM

Hinweis: Bitte alle Felder deutlich ausflllen!
per Fax an: 0228 287-9080138

Patientenetikett (bitte hier aufkleben) Geschlecht: Om Ow

Gewicht: GroRe:

Name, Vorname
stationar 0  ambulant O
(zum Zeitpunkt dieser Anforderung)

geboren am

Raucherstatus:
Stralle O Raucher, pack years:

O Ex-Raucher, stopp seit: Jahren
PLZ/Wohnort pack years:

O Nieraucher

Versicherungsnummer

Krankenkasse
o GKV: (bitte konkrete Angabe)
o PKV: (bitte konkrete Angabe)

Basistarif o Standardtarif o Vollversichert o (bitte bei PKV IMMER angeben!)

ECOG Performance Status

o ECOG 0 (normale, uneingeschrénkte Aktivitat, wie vor der Erkrankung)

o ECOG 1 (Einschrénkung bei kérperlicher Anstrengung, gehféhig, leichte kérperliche Arbeit méglich)

o ECOG 2 (gehfahig, Selbstversorgung mdéglich, aber nicht arbeitsfahig, kann mehr als 50% der Wachzeit aufstehen)
o ECOG 3 (nur begrenzte Selbstversorgung méglich; 50% oder mehr der Wachzeit an Bett oder Stuhl gebunden)

o ECOG 4 (vdllig pflegebediirftig, keinerlei Selbstversorgung méglich, véllig an Bett oder Stuhl gebunden)

Histologie
oAdeno-Ca. o Adenosquamdses-Ca. o Plattenepithel-Ca. o Kleinzelliges Karzinom

o CUP o andere (NOS):

— Bitte unbedingt pathologischen Befund beifiigen —

. . o »
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Name, Vorname des Patienten:

Angaben zum Tumorstadium:

1. Erstdiagnose (ED) am: ED histopathologisch gesichert: jaoneino
TNM-Status bei ED T: N: M: UICC bei ED:

2. Aktuelles Tumorstadium (sofern abweichend von der ED) seit: (Datum)
TNM-Status aktuell T: N: M: UICC aktuell:
Kurativ-operabel: jaoneino
Rezidiv/ Progress: jaoneino Falls ja, seit wann? (Datum)

Therapie: - Bitte aktuellen Arztbrief beifliigen —

Welches Tumormaterial soll untersucht werden?

(z.B. Datum der Entnahme, Eingangsnummer usw.)

Materialentnahme erfolgte: stationar o ambulant o

Tumormaterial bei: (Name des Pathologen, Praxis, Klinik, Ort)

Mochten Sie fiir Ihren Patienten eine Resistenztestung anfordern?
Jao Neino

Falls ja, fullen Sie zusatzlich die Seite 3 aus!

Kontakt: Einsender:

Universitatsklinikum Bonn

Nationales Netzwerk Genomische Medizin
Institut fir Pathologie (Gebaude 62)
Venusberg-Campus 1

53127 Bonn

Telefon: 0228 287-16342
E-Mail: nngm-info@ukbonn.de

Per Fax an 0228 287-9080138

L o .
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Name, Vorname des Patienten:

Resistenztestung EGFR

1. Therapie mit einem EGFR-TKI bei bekannter EGFR-Mutation erfolgt? jac  neino

Falls ja, welcher EGFR-TKI: (bitte unbedingt angeben!)

2. Progress unter Therapie mit einem EGFR-TKI bei bekannter EGFR-Mutation jao  neino

3. Nach Feststellung des Progresses ist eine erneute Biopsie erfolgt (Re-Biopsie)? jao  neino
Falls ja, wann? Re-Biopsie hat folgende interne Nummer:

Resistenztestung beantragen? jaoc neino

Nur falls 1. — 3. zutreffen, kann eine Resistenztestung erfolgen!

ALK-Inhibitor Resistenz

1. Therapie mit Crizotinib bei bekannter ALK-Translokation erfolgt? jao  neino
2. Progress unter Therapie mit Crizotinib bei bekannter ALK-Translokation jao  neino

3. Therapie nach Progress mit folgendem ALK-TKI:

o Ceritinib o Alectinib o andere, welche o keine Therapie
4. Nach Feststellung des Progresses ist eine erneute Biopsie erfolgt (Re-Biopsie)? jao  neino
Falls ja, wann? Re-Biopsie hat folgende interne Nummer:

Resistenztestung beantragen? jaoc neino

Nur falls 1. - 4. zutreffen, kann eine Resistenztestung erfolgen!

Kontakt: Einsender:

Universitatsklinikum Bonn

Nationales Netzwerk Genomische Medizin
Institut fur Pathologie (Gebaude 62)
Venusberg-Campus 1

53127 Bonn

Telefon: 0228 287-16342
E-Mail: nngm-info@ukbonn.de

Per Fax an 0228 287-9080138
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PATIENTENINFORMATION

Molekularpathologische Diagnostik,
liberregionale Beratung und
Forschung

im nationalen Netzwerk Genomische Medizin Lungenkrebs (nNGM)

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

die personalisierte Medizin bietet die Mdglichkeit einer individuellen und gezielten Tumortherapie bei Lungenkrebs-
patienten. Voraussetzung fiir die zielgerichtete Therapie ist der Nachweis spezifischer molekularer Marker
(Veranderungen). Molekulare Veranderungen beim Lungenkrebs finden sich vor allem in den Tumorzellen. Sie wer-
den in der Regel nicht vererbt. Im Rahmen einer zentralisierten molekularpathologischen Diagnostik im nationa-
len Netzwerk Genomische Medizin Lungenkrebs (nNGM) wird untersucht, ob bei Ihrer Lungenkrebserkrankung
solche Veranderungen im Tumor vorliegen. Finden sich solche Veranderungen in den Tumorzellen, kénnen soge-
nannte personalisierte Therapien, die spezifisch gegen diese Veranderungen gerichtet sind, zum Einsatz kommen,
die hohere Ansprechraten bei besserer Vertraglichkeit und weniger Nebenwirkungen als Chemotherapie haben kén-
nen. Diese Diagnostik wird bei der Erstdiagnose lhrer Erkrankung oder beim Ruckfall (Rezidiv) eingesetzt. Sie kann
auch wiederholt notwendig sein, um bei einem Ruckfall unter einer personalisierten Therapie die optimale nachste
Therapie festzulegen (sogenannte sequentielle Therapien). Da Tumorzellen bei einer fortgeschrittenen Tumorerkran-
kung in allen Kérpergeweben vorkommen kénnen, kann diese Diagnostik sowohl an Gewebebiopsien und Opera-
tionspraparaten als auch in Koérperflissigkeiten (z. B. Ergissen) oder in Blutproben durchgefiihrt werden. Welche
Vorgehensweise bei Ihnen geeignet ist, entscheidet ihr behandelnder Arzt.

Das nNGM ist ein von der Deutschen Krebshilfe (DKH) geférderter Zusammenschluss aus universitdren Krebszen-
tren — darunter die von der DKH geférderten onkologischen Spitzenzentren — und hat die Verbesserung der Pa-
tientenversorgung zum Ziel. Eine aktuelle Liste der teilnehmenden nNGM-Zentren erhalten Sie auf der Webseite
www.nngm.de. Die Geschéftsstelle des nNGM hat ihren Sitz an der Uniklinik KéIn (Kerpener Stralle 62, Gebaude 5,
Ebene/Raum 2b.007, 50937 KolIn).

Im Teil 1a der Einverstandniserklarung willigen Sie in die Untersuchung lhrer Tumor- oder Blutproben auf spezifi-
sche molekulare Marker in einem der nNGM-Zentren im Rahmen lhrer Behandlung (,,Routinediagnostik®) ein.
Sollte sich aus der umfassenden molekularpathologischen Diagnostik ein Befund ergeben, der eine unmittelbare
therapeutische Konsequenz, ggf. Studienteilnahme, fiir Sie haben kann, werden diese Informationen umgehend an
Ihren behandelnden Arzt (Anforderer) weitergeleitet. Dabei werden Ihre krankheitsbezogenen Daten ausschlieRlich
lokal in den nNGM-Zentren gespeichert und zur Durchfiihrung der molekularpathologischen Diagnostik inklusive der
Leistungsabrechnung verwendet.

Teil 1b der Einverstandniserklarung beinhaltet lhre zusatzliche Einwilligung in die zentrale Speicherung und Ver-
wendung lhrer krankheitsbezogenen Daten im nNGM fir die mdgliche Teilnahme an der zentralen, nNGM-Zen-
tren libergreifenden Beratung oder Studiensuche zu einem spiteren Zeitpunkt. Dabei sollen die Arzte in den
nNGM-Zentren die Einsicht in lhren Krankheitsbehandlungsverlauf beispielsweise im Rahmen einer Zweitmeinungs-
sprechstunde erhalten.

Im Teil 2 willigen Sie ein, dass Ihre medizinischen Daten inklusive der molekularpathologischen Ergebnisse Uber
den gesamten Behandlungsverlauf hinweg zentral im nNGM erfasst, verwaltet und zu Forschungszwecken verwen-
det werden dirfen. Hierbei erlauben Sie auch die wissenschaftliche Verwendung Ihrer Restgewebeproben (d. h.
restliche Tumor- oder Blutproben nach der vollstandig erfolgten Routinediagnostik). Die Forschung im nNGM dient
der Weiterentwicklung personalisierter Therapieansatze zur Verbesserung der Patientenversorgung.

Ihre Teilnahme an Teil 1a zur Durchfiihrung der molekularpathologischen Diagnostik ist vollkommen unabhangig von
Ihrer Teilnahme an der zentralen Beratung (Teil 1b) und der Forschung (Teil 2) im nNGM und selbstverstandlich frei-
willig. lhre Entscheidung tber die Nutzung Ihrer krankheitsbezogenen Daten und Restgewebeproben zu Forschungs-
zwecken beeinflusst Ihre Behandlung in keiner Form. Die Einwilligung kann jederzeit ohne Angaben von Griinden
widerrufen oder eingeschrankt und die Ricksendung oder Vernichtung der in einem der nNGM-Zentren gelagerten
Restgewebeproben verlangt werden. Weitere Informationen hierzu finden Sie auf Seite 8 dieser Patienteninformation
unter dem Punkt ,Wie weit reicht mein Recht auf Widerruf*.

Nationales Netzwerk Genomische Medizin (nNGM) — nNGM Zentrum Bonn
Universitatsklinikum Bonn, Institut fir Pathologie (Gebaude 62), Venusberg-Campus 1, 53127 Bonn
Telefon: 0228 287-16342, E-Mail: nngm-info@ukbonn.de, Webseite: www.nngm.de; Version 10.2019 1von 16
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Teilnahmevoraussetzungen fiir Patienten im nNGM

Einschlusskriterien:
 Bdsartige Neubildung der Bronchien und der Lunge

« Histologisch gesicherte Diagnose eines nichtkleinzelligen Lungenkarzinoms (die Primardiagnostik eines Lungen-
karzinoms kann unmittelbar in einem der nNGM-Zentren erfolgen)

« Nicht kurativ behandelbares/fortgeschrittenes Lungenkarzinom
« Eiwilligungsfahigkeit oder Einwilligung des Bevollmachtigten bzw. des gesetzlichen Vertreters

« Eine Umsetzung der Therapieziele muss innerhalb der medizinisch absehbaren Uberlebenszeit des Patienten mog-
lich sein. Dabei ist ein Zeitfenster von 4 Wochen angestrebt (Anforderung der molekularpathologischen Diagnostik
bis zur Umsetzung der aus der Diagnostik resultierenden Therapieentscheidung)

Ausschlusskriterien:

» Erkrankungen und Verhaltensweisen, die das kooperative Verhalten von Patienten (Compliance) beeintrachtigen
(z. B. Demenz, Suchterkrankungen)

» Schwerstgradig eingeschrankter Allgemeinzustand, der eine Therapie des Lungenkarzinoms nicht mehr zulasst.

TEIL 1A DER EINWILLIGUNGSERKLARUNG
Molekularpathologische Diagnostik im nNGM

Im nNGM - vertreten durch das nNGM-Zentrum des Universitatsklinikums Bonn (Institut fir Pathologie, Venus-
berg-Campus 1, 53127 Bonn) werden Gewebeproben Ihres Lungentumors und/oder Blutproben auf die im gesamten
nNGM abgestimmten molekularen Marker im Institut fir Pathologie (Abteilung fiir Molekularpathologische Diagnostik)
untersucht. Es besteht die Moglichkeit, dass lhre Gewebeproben in gegenseitiger Vertretung an die weiteren Zentren
des nNGM-Verbunds zu erganzenden Untersuchungen (z.B. fir den Einschluss in klinische Studien) weitergereicht
werden. Der Versand und die Diagnostik Ihrer Gewebeproben erfolgen in jedem Fall unter Einhaltung aller geltenden
gesetzlichen Bestimmungen zum Datenschutz. Eine Liste der pathologischen Institute der nNGM-Zentren finden Sie
auf Seite 11 dieser Patienteninformation. Zudem erhalten Sie eine kassenspezifische Teilnahmeerklarung, sofern Sie
Mitglied einer an der besonderen Versorgung gem. §140a SGB V oder einer anderen Vereinbarung teilnehmenden
Krankenkasse sind. Eine Liste der kooperierenden Krankenkassen im nNGM finden Sie unter: https://www.nngm.de/
ueber-das-nngm/kooperationskrankenkassen/.

Sollte sich aus der umfassenden molekularpathologischen Diagnostik Ihrer Gewebeproben ein Befund ergeben, der
eine therapeutische Konsequenz ggf. Studienteilnahme fiir Sie haben kann, werden diese Informationen umgehend
an lhren behandelnden Arzt als Anforderer der molekularpathologischen Diagnostik weitergeleitet. Ausgehend von
Ihrem klinischen Zustand und basierend auf den vorliegenden Ergebnissen der molekularpathologischen Diagnostik
trifft Ihr Arzt gemeinsam mit Ilhnen die finale Therapieentscheidung. Die Weiterbehandlung soll mdglichst wohnortnah
erfolgen. Hierbei erfolgt der Austausch Ihrer Daten zwischen dem die molekularpathologische Diagnostik durchfiih-
renden nNGM-Zentrum und lhrem behandelnden Arzt (Anforderer) rechtmafRig im Rahmen der allgemeinen medizi-
nischen Routineversorgung.

Die Behandlung von Krebserkrankungen erfordert meist die Zusammenarbeit und das Wissen mehrerer Arzte und
Experten aus unterschiedlichen Fachrichtungen (sog. Interdisziplinaritat). Um die bestmogliche Therapie fiir jeden
einzelnen Krebspatienten zu empfehlen, finden regelmaflig sog. Tumorboards in den nNGM-Zentren statt. Dies
sind interdisziplinare Besprechungen in denen die Fachexperten die mdglichen Therapien basierend auf den Dia-
gnostikergebnissen fir jeden einzelnen Patienten besprechen. Hieraus resultierende Bewertungen flieRen in die
Behandlungsempfehlung ein und werden erganzend zum molekularpathologischen Befund an lhren behandelnden
Arzt (Anforderer) kommuniziert. Ihr behandelnder Arzt kann auch persdnlich an den nNGM-Tumorboards teilnehmen.

Nationales Netzwerk Genomische Medizin (nNGM) — nNGM Zentrum Bonn
Universitatsklinikum Bonn, Institut fir Pathologie (Gebaude 62), Venusberg-Campus 1, 53127 Bonn
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Des Weiteren besteht fur Sie ein lokales Angebot der Zweitmeinung im nNGM (klinische Beratung). Sie haben die
Méglichkeit, sich bei den Arzten des nNGM-Zentrums Bonn im Rahmen der hierfiir vorgesehenen Spezialsprechstun-
de vorzustellen und hinsichtlich Ihrer molekularpathologischen Ergebnisse beraten zu lassen. Fur eine Terminverein-
barung wenden Sie sich bitte telefonisch an Prof. Dr. Dirk Skowasch, Tel.: 0228 287-12706.

Fir allgemeine Fragen zur molekularpathologischen Diagnostik steht Ihnen das nNGM-Zentrum Universitatsklinikum
Bonn unter folgenden Kontaktdaten gerne zur Verfigung: E-Mail: natalie.pelusi@ukbonn.de, Tel.: 0228 287-19247.

Was passiert mit lhren Daten im Rahmen der molekularpathologischen Diagnostik?

Die Erhebung, Speicherung und Nutzung lhrer krankheitsbezogenen Daten dienen zunachst der umfassenden mole-
kularpathologischen Diagnostik Ihrer Gewebeproben (Teil 1a der Einwilligungserklarung) als Voraussetzung fiir eine
personalisierte Behandlungsmoglichkeit. Krankheitsbezogene Daten beinhalten personenidentifizierende (Name,
Vorname, Geburtsdatum (IDAT)) und medizinische Daten (MDAT). Diese verbleiben im nNGM-Zentrum Bonn — als
Teil lhrer lokalen Patientenakte — unter Einhaltung der aktuellen Datenschutzrichtlinien. Eine Weiterleitung Ihrer
krankheitsbezogenen Daten in Teil 1a erfolgt ausschlieBlich im Rahmen der Routinediagnostik, sofern eine Nach-
untersuchung fiir z. B. einen moglichen Studieneinschluss erfolgen sollte oder die molekularpathologische Diagnostik
in Vertretung (z. B. aufgrund von voriibergehenden technischen Ausféllen) von einem anderen als dem zunachst
beauftragten NnNGM-Zentrum ibernommen werden sollte. Ihr behandelnder Arzt (Anforderer) wird umgehend Gber
jede Anderung vom nNGM-Zentrum Bonn informiert.

TEIL 1B DER EINWILLIGUNGSERKLARUNG
Zentrale Beratung und iiberregionale Studiensuche im nNGM

Durch lhre Teilnahme an der zentralen Beratung (1b) besteht die Méglichkeit, dass |Ihre krankheitsbezogenen Daten
(IDAT und MDAT) Uber den Diagnostikzeitraum hinaus, langfristig an die zentralen Netzwerkdatenbanken weiter-
geleitet, dort gespeichert und verarbeitet werden. Die zentrale klinische Netzwerkdatenbank in Kéln (Uniklinik Kéln)
erlaubt den berechtigten Arzten innerhalb und auRerhalb der NNGM-Zentren die Einsicht in Ihren Krankheitsbehand-
lungsverlauf und die Moglichkeit zur Vervollstandigung lhrer Daten im Behandlungskontext. lhre Daten sollen auch
fur die gezielte, Uberregionale Suche nach einer Moéglichkeit zur Studienteilnahme im nNGM von Ihren Behandlern
verwendet werden. Dies kann fur Sie auch im spateren Behandlungsverlauf (wiederholt) und auch unabhangig von
den anderen Forschungsinitiativen im nNGM (Teil 2 der Einwilligungserklarung) relevant werden, wenn neue klini-
sche Studien im nNGM initiiert werden. Die Studiensuche im Behandlungskontext erfolgt primar auf der einzelnen
Patientenebene und fir bereits laufende Studien, wogegen bei der Kohortenbildung im Rahmen neu definierter For-
schungsfragestellungen der Fokus auf den Patientengruppen liegt. Eine aktuelle Ubersicht der aktiven klinischen
Studien im nNGM finden Sie stets unter www.nngm.de/studien.

Falls Sie lhre Behandler im Therapiezeitraum wechseln sollten, beispielweise im Falle verschiedener ambulanter/
(teil-) stationarer Aufenthalte oder infolge eines Wohnortwechsels, konnte ein schneller Zugriff auf Ihre Krankheits-
verlaufsdaten aufgrund diverserer, voneinander getrennter Krankenhaus-Informationssysteme, mit denen einzelne
Behandler arbeiten, moglicherweise erschwert sein. Um Zeit- oder Informationsverluste zu umgehen und womdglich
eine Wiederholung von Untersuchungen zu vermeiden, kénnen wir eine Ubermittlung Ihrer bereits vorhandenen Be-
handlungsverlaufsdaten aus den zentralen Netzwerkdatenbanken an die berechtigten Weiter-Behandler veranlassen.

Ihre behandelnden Arzte werden zudem zur Einsicht in Ihren Behandlungsverlauf in den zentralen Netzwerkdaten-
banken berechtigt sein, und kénnen Ihre krankheitsbezogenen Daten dokumentieren bzw. erganzen. Dabei sollen ein
besserer Uberblick und eine medizinische Kontrolle Ihres Gesundheitszustands im Behandlungsverlauf unterstitzt
werden. Die zentrale klinische Netzwerkdatenbank ersetzt keinesfalls die verpflichtende Primardokumentation durch
die einzelnen (Weiter-) Behandler.

Durch die Weitergabe |hrer IDAT und MDAT an die zentralen Netzwerkdatenbanken andern sich die datenschutz-
rechtlichen Zusténdigkeiten. Daher mochten wir Sie hiermit um lhre explizite Einwilligung zur Teilnahme am Teil 1b
(siehe Teil 1b der Einwilligungserklarung) bitten.

Nationales Netzwerk Genomische Medizin (nNGM) — nNGM Zentrum Bonn
Universitatsklinikum Bonn, Institut fir Pathologie (Gebaude 62), Venusberg-Campus 1, 53127 Bonn
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Was passiert mit lhren krankheitsbezogenen Daten im Rahmen der zentralen Nutzung fiir die liberregionale
Beratung / Studiensuche?

Ihre MDAT und IDAT werden grundsatzlich organisatorisch und rdumlich getrennt verarbeitet und nur Gber ein ge-
schitztes Pseudonym (Code) in den Netzwerkdatenbanken verbunden. Pseudonymisierung — auch Codierung ge-
nannt — bedeutet, dass alle Daten, die Ihre Person unmittelbar identifizierenden kénnen (wie Name, Geburtsdatum
und Anschrift) durch einen Code ersetzt werden. Nur berechtigte Personen, die in Ihre Behandlung unmittelbar in-
volviert sind, wie z. B. lhre Arzte, erhalten Zugriff auf lhre Identitat in der zentralen klinischen Netzwerkdatenbank in
Koln.

Zusammenfassend werden in der zentralen klinischen Netzwerkdatenbank in KoIn nur Ihre MDAT, aber keine IDAT
gespeichert, um den Schutz Ihrer Person zu gewahrleisten. Die Codierung (Pseudonymisierung) lhrer IDAT erfolgt
durch ein IT-System am Deutschen Krebsforschungszentrum (DKFZ) in Heidelberg (Adresse: Im Neuenheimer Feld
280, 69120 Heidelberg). lhre IDAT werden folglich im DKFZ in Heidelberg gespeichert und verarbeitet. Eine Weiter-
gabe Ihrer IDAT an unberechtigte Dritte erfolgt keinesfalls.

Welche Daten werden in der zentralen klinischen Netzwerkdatenbank gespeichert?

Der nNGM-Datensatz enthalt Daten, die (manuell/automatisch) durch lhren behandelnden Arzt oder die klinischen
Dokumentare der nNGM-Zentren aus Quellen wie den lokalen Praxis-/ Krankenhausinformationssystemen oder
Krebsregistern erhoben und der zentralen klinischen Netzwerkdatenbank in Kdln zugefuhrt werden. Diese Daten
reichen von den Ergebnissen der molekularpathologischen Diagnostik (Inhalte der Befunde) bis hin zur Erfassung
Ihres gesamten Krankheitsbehandlungsverlaufs (Inhalte der Arztbriefe), insbesondere der Therapien (Art, Dauer,
Ansprechen und Therapieerfolg) und der Risikofaktoren wie z. B. dem Raucherstatus. Diese Daten sollen fir die
zentrale Beratung / Zweitmeinung und die (iberregionale Studiensuche im nNGM von den berechtigten Arzten im Be-
handlungskontext personenbezogen verwendet werden durfen.

TEIL 2 DER EINWILLIGUNGSERKLARUNG
Therapieverlaufsdokumentation (Follow-Up) und Forschung im nNGM

Alle wissenschaftlichen Forschungsvorhaben anhand Ihrer Restgewebeproben und medizinischen Daten betreffen
ausschlieRlich Fragestellungen, die dazu beitragen sollen, die Diagnosestellung sicherer zu machen und das biolo-
gische Verstandnis der Lungenkrebserkrankung zu vertiefen. Hierdurch sollen letztlich neue, bessere Behandlungs-
ansatze entwickelt werden, die dann in klinischen Studien Gberprift werden kénnen.

Im Rahmen |hrer Teilnahme an Teil 2 kénnen Ihre medizinischen Daten (hnNGM-Datensatz) in pseudonymisierter
Form (also ohne IDAT bzw. direkten Bezug zu lhrer Person) von den am nNGM beteiligten Zentren, deren Forschern
und kooperierenden Partnern fiir wissenschaftliche Fragestellungen und Auswertungen genutzt werden. Es kann sich
daruber hinaus auch — jedoch nur auf vereinzelte, klar definierte und im nNGM abgestimmte Forschungsprojekte be-
schrankt — um auslandische Kooperationspartner oder Partner aus der Industrie (z. B. im Rahmen retrospektiver Re-
gisterstudien) handeln. Eine Weitergabe Ihrer pseudonymisierten Daten kann z. B. auch im Rahmen der Evaluation
der besonderen Versorgung gem. §140a SGB V an die teiinehmenden Krankenkassen erfolgen, sofern Sie bei einer
der kooperierenden Krankenkasse im nNGM versichert sind (eine Liste der kooperierenden Krankenkassen finden
Sie unter: https://www.nngm.de/ueber-das-nngm/kooperationskrankenkassen/). Hierbei kann z. B. seitens der Kran-
kenkassen Uberprift werden, ob und wie die Versorgung von Patienten im nNGM angenommen wird und wie sich
die Umsetzung der besonderen Versorgung auf die Behandlungsqualitat von Patienten im Vergleich zu den anderen
Patienten auswirkt. Weitere Informationen erhalten Sie in der kassenspezifischen Teilnahmeerklarung, die lhr behan-
delnder Arzt (Anforderer) lhnen gemeinsam mit dieser Patienteninformation und der Einwilligungserklarung aushan-
digt. In allen Fallen stellen wir vertraglich sicher, dass ein gesetzeskonformes Datenschutzniveau gewahrleistet wird.

Nationales Netzwerk Genomische Medizin (nNGM) — nNGM Zentrum Bonn
Universitatsklinikum Bonn, Institut fir Pathologie (Gebaude 62), Venusberg-Campus 1, 53127 Bonn
Telefon: 0228 287-16342, E-Mail: nngm-info@ukbonn.de, Webseite: www.nngm.de; Version 10.2019 4 von 16



Nationales Netzwerk
nNGM | Genomische Medizin
Lungenkrebs

Was passiert mit lhren Daten im Rahmen der Forschung?

Wie auch im Teil 1b werden |hre MDAT vor der Weiterleitung an die zentrale klinische Netzwerkdatenbank in Kdin
(Uniklinik Kéln) von Ihren IDAT getrennt und mit einem geschitzten Pseudonym (Code) versehen. In der zentralen
klinischen Netzwerkdatenbank in Kéln werden nur Ihre MDAT, aber keine IDAT gespeichert, um den Schutz lhrer
Person zu gewabhrleisten. Die Codierung (Pseudonymisierung) lhrer IDAT erfolgt durch ein IT-System am Deutschen
Krebsforschungszentrum (DKFZ) in Heidelberg (Adresse: Im Neuenheimer Feld 280, 69120 Heidelberg). lhre IDAT
werden folglich im DKFZ in Heidelberg gespeichert und verarbeitet. Eine Weitergabe Ihrer IDAT an unberechtigte
Dritte erfolgt keinesfalls. Im Forschungskontext diirfen, im Gegensatz zu Teil 1b (Behandlungskontext), lhre medizi-
nischen Daten von den berechtigten Forschern zentral pseudonymisiert eingesehen werden.

Restgewebeproben

Ein Teil der Forschungsarbeit im nNGM kann auch die Verwendung Ihrer Restgewebeproben voraussetzen. Tumor-
und Blutproben werden grundsatzlich nur aus medizinischer Notwendigkeit zur Sicherung der Diagnose entnommen.
Nach Durchfiihrung der zentralen molekularpathologischen Diagnostik im nNGM werden lhre Resttumorproben im
Regelfall an den (Primar-) Pathologen zuriickgegeben. Das nNGM mdochte jedoch Ihre Resttumor- und Blutproben fiir
die Beantwortung gezielter wissenschaftlicher Forschungsfragen weiterverwenden. Aus diesem Grund mochten wir
Sie bitten, lhre Restgewebeproben dem nNGM Zentrum Bonn (Institut fiir Pathologie) nach Beendigung der Routine-
diagnostik zu Uberlassen bzw. uns die Erlaubnis zu erteilen, eine Nachforderung |Ihrer Resttumorproben bei Ihrem
Arzt oder seinen (Primar-)Pathologen zu veranlassen.

Eine medizinisch nicht notwendige Erweiterung eines operativen Eingriffs fur die Probenentnahme im nNGM erfolgt
grundsatzlich nicht. Falls Resttumorproben von lhrem (Primar-)Pathologen fir diagnostische Nachuntersuchungen
bereits aufgebraucht wurden und nicht nachgefordert werden kdnnen, wird keine neue Entnahme des Tumormate-
rials zu Forschungszwecken vom nNGM veranlasst.

Resttumor- und Blutproben und medizinische Daten kénnen im Rahmen einzelner Kooperationsvereinbarungen auch
an Forscher auf3erhalb des nNGM in pseudonymisierter Form zur Nachuntersuchung/Evaluation weitergegeben wer-
den. lhre Restgewebeproben werden grundsatzlich nicht direkt kommerziell genutzt (z. B. verkauft) und ausschlief3-
lich zu Forschungszwecken verwendet.

Zufallsfunde

Prinzipiell kbnnen bei umfangreicheren analytischen Untersuchungen Ergebnisse erzielt werden, die mit der eigent-
lichen diagnostischen oder wissenschaftlichen Fragestellung nicht direkt zusammenhangen, aber von erheblicher
Bedeutung fiir Ihre Gesundheit sein konnten (sog. Zufallsfunde). Insbesondere bei molekularen Analysen, die die
Gesamtheit aller Gene in lhren Zellen betreffen (Genomsequenzierungen) kénnen Zufallsbefunde nicht ausgeschlos-
sen werden. Dies betrifft vor allem den Fall, dass sich ein dringender Verdacht auf eine schwerwiegende, bisher mdg-
licherweise nicht erkannte Krankheit ergibt, die behandelt oder deren Ausbruch verhindert werden kénnte. In einem
solchen Fall kann eine Riickmeldung an lhren behandelnden Arzt zur weiteren diagnostischen Abklarung erfolgen
(siehe Seite 7 ,Erfolgt eine erneute Kontaktaufnahme mit Ihnen®). Bitte kreuzen Sie in der Einwilligungserklarung an,
ob Sie in einem solchen Fall eine Riickmeldung erhalten méchten. Sie kdnnen Ihre Entscheidung fiir oder gegen eine
Ruckmeldungsmdglichkeit (Recht auf Nichtwissen) jederzeit durch Mitteilung an uns andern. Beachten Sie dabei,
dass Sie Gesundheitsinformationen, die Sie durch eine solche Riickmeldung erhalten, unter Umstanden bei anderen
Stellen (z. B. vor Abschluss einer Kranken- oder Lebensversicherung) offenbaren missen und dadurch Nachteile
erleiden kdénnten.

Nationales Netzwerk Genomische Medizin (nNGM) — nNGM Zentrum Bonn
Universitatsklinikum Bonn, Institut fir Pathologie (Gebaude 62), Venusberg-Campus 1, 53127 Bonn
Telefon: 0228 287-16342, E-Mail: nngm-info@ukbonn.de, Webseite: www.nngm.de; Version 10.2019 5von 16



Nationales Netzwerk
nNGM | Genomische Medizin
Lungenkrebs

Welchen Vorteil haben Sie durch lhre Teilnahme an der Forschung (Teil 2)?

Durch Ihre Teilnahme am nNGM profitieren Sie zunachst vom lokalen Angebot der molekularpathologischen Diagnos-
tik an einem der nNGM-Zentren im Rahmen lhrer Behandlung, die méglicherweise eine therapeutische Konsequenz
oder unmittelbare Studienteilnahme fiir Sie haben kénnte (Teil 1a). Zudem ermdoglicht die zentrale Speicherung und
Verwendung lhrer Daten im Behandlungskontext die iberregionale Beratung im gesamten nNGM bzw. die Studien-
suche zu einem spateren Zeitpunkt. lhre (Weiter-) Behandler erhalten zudem eine mdglichst vollstandige Einsicht
Ihres gesamten Krankheitsbehandlungsverlaufs insbesondere in Hinblick auf akute Therapieentscheidungen (Teil 1b).

Durch die Weitergabe lhrer medizinischen Daten und Resttumorproben tragen Sie aber auch zur Entwicklung neuer
Behandlungskonzepte im Forschungskontext (Teil 2) bei. Der grundlegende Vorteil zentraler Datenbanken fir die
Forschung ist ihre hohe Aussagekraft in Bezug auf wissenschaftliche Auswertungen anhand reprasentativer Patien-
tenkollektive. Dabei kénnen neue, bislang nicht vermutete Zusammenhange zwischen der Biologie eines Tumors
und dem Therapieansprechen oder Uberleben entdeckt und beschrieben werden. Das nNGM strebt einen schnellen
Transfer innovativer, besserer Therapien in die Patientenversorgung an, damit Sie moéglichst kurzfristig von den
neuen Behandlungskonzepten ggf. im Rahmen von neuen klinischen Studien profitieren kénnen. Einige Forschungs-
ergebnisse kdnnen aber auch erst mittelfristig, ggf. nach Jahren, zur Umsetzung neuer Therapien in der Routine-
versorgung beitragen. Durch lhre Teilnahme an der Forschung helfen Sie jedoch bereits heute, die medizinische
Versorgung aller Lungenkrebspatienten langfristig zu verbessern, auch wenn die Ergebnisse ggf. keine kurzfristige
Neuerung lhrer Therapieoptionen erwirken.

GRUNDSATZLICHES ZU TEIL 1A, 1B UND 2
Wie werden lhre persénlichen Daten im nNGM geschuitzt?

Der Zugriff auf lhre Daten wird sowohl lokal im nNGM-Zentrum Bonn als auch in den zentralen Netzwerkdaten-
banken streng kontrolliert und ausschliellich autorisiertem (berechtigtem) Personal gewahrt, das zur Wahrung des
Datenschutzes verpflichtet ist. Hierzu wurde ein Datenschutzkonzept entwickelt und von den Datenschutzbehdrden
gepruft und genehmigt. Alle Beteiligten haben zu gewahrleisten, dass dieses Datenschutzkonzept eingehalten wird.
AuRerdem wurden Antrage bei den zustandigen Ethikkommissionen gestellt und von diesen, auch unter kursorischer
Prifung der datenschutzrechtlichen Anforderungen des gesamten Projekts, zustimmend bewertet.

Verantwortliche Stellen fiir die Datenverarbeitung im nNGM
Im Rahmen gemeinsamer datenschutzrechtlicher Verarbeitung besteht folgende Arbeitsaufteilung:

Verantwortliche Stelle fir die lokale Datenverarbeitung im Rahmen Ihrer Teilnahme an Teil 1a (molekularpathologische
Diagnostik):

Universitatsklinikum Bonn

Nationales Netzwerk Genomische Medizin
Institut fir Pathologie (Gebaude 62)
Venusberg-Campus 1

Telefon: +49 228 287-16342
Fax: +49 228 287-9080137
E-Mail: nngm-info@ukbonn.de

Verantwortliche Stelle fir die zentrale Datenverarbeitung im Rahmen lhrer Teilnahme an Teil 1b (Uberregionale
Beratung / Studiensuche) und Teil 2 (Forschung):

NNGM-Geschéftsstelle Koln
Kerpener Str. 62

Bettenhaus 1.0G Raum E 0.010 a/b
50937 Koln

Telefon: +49 221 478-96775
Fax: +49 221 478-98622
E-Mail: info@nngm.de
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Verantwortliche Stelle flr die zentrale Pseudonymisierung im Rahmen lhrer Teilnahme an Teil 1b (Uberregionale
Beratung / Studiensuche) und Teil 2 (Forschung):

Deutsches Krebsforschungszentrum (DKFZ)
Im Neuenheimer Feld 280
69120 Heidelberg

Telefon: +49 6221 42-5102
Fax: +49 6221 42-5109

Das nNGM schlielt einen gesonderten Kooperationsvertrag zum Schutz Ihrer personenbezogenen Daten mit dem
DKFZ in Heidelberg.

Welche Risiken bestehen im Rahmen lhrer Teilnahme an Teil 2 (Forschung)?

Ein eventueller Riickschluss-, von spezifischen genetischen Eigenschaften im Erbgut einer Tumorprobe auf den
Einzelnen kann nicht vollstandig vermieden werden. Dies gilt selbst dann, wenn die personenidentifizierenden Daten
durch ein geschitztes Pseudonym ersetzt werden. So kénnten unberechtigte Dritte die genetischen Daten nach-
traglich einer bestimmten Person zuordnen (Re-Identifizierbarkeitsrisiko). Bislang gibt es keine Anzeichen fiir einen
solchen Datenmissbrauch. Dieses Risiko lasst sich jedoch nicht vollig ausschlieBen und steigt, je mehr Daten mit-
einander verknipft werden kénnen, insbesondere auch dann, wenn Sie selbst (z. B. zur Ahnenforschung) genetische
Daten im Internet verdffentlichen. Wir versichern Ihnen aber, dass wir erhebliche, gesetzlich vorgeschriebene An-
strengungen und Sicherheitsvorkehrungen unternehmen, um Ihre Daten zu schiitzen und, um jede unberechtigte
Identifizierung lhrer Person zu verhindern. Zudem stellt der Gesetzgeber den Missbrauch lhrer Daten stets unter
Strafe.

Ihre Daten und Restgewebeproben kénnen, wenn Sie hierzu eine gesonderte Einwilligung erteilen, in ausschliellich
pseudonymisierter Form zu Forschungszwecken an Empfanger in Lander auf3erhalb des Europaischen Wirtschafts-
raumes (,Drittlander) Gbermittelt werden. Wir Gbermitteln lhre Daten und Restgewebeproben zudem nur dann in
Drittlander, wenn der Empfanger (i) mit uns eine Vereinbarung unter Geltung der EU-Standarddatenschutzklauseln
abgeschlossen hat, in denen er sich zur Wahrung eines angemessenen Datenschutzniveaus verpflichtet; (ii) in einem
Drittland ansassig ist, fur das ein Angemessenheitsbeschluss der EU-Kommission besteht (iii) oder, im Falle einer
Datendbermittlung in die USA, unter dem EU/US Privacy Shield zertifiziert ist. Die Pseudonymisierung macht es
schwierig, aus den Ubermittelten Daten Ihre Identitat zu ermitteln. Dennoch kann nicht ausgeschlossen werden, dass
unberechtigte Personen in einem Drittland mdéglicherweise Kenntnis von lhren personenbezogenen Daten und lhrer
Identitat erhalten. Es bestehen daher folgende mdégliche Risiken:

* Es kann sein, dass in dem Empféngerland die Datenschutzgesetze oder -regelungen oder deren Anwendung ein
schlechteres Schutzniveau haben als in der EU;

* Es kann sein, dass lhnen in einem Drittland weniger oder schlechter durchsetzbare Betroffenenrechte zustehen als
in der EU;

* Es kann sein, dass der Empfanger in einem Drittland nicht von einer unabhéangigen, durchsetzungsfahigen und
kooperierenden Aufsichtsbehdrde iberwacht wird, die Sie auch bei eventuellen Beschwerden unterstitzen wirde.

Erfolgt eine erneute Kontaktaufnahme?

Zur Erhebung bzw. Ergédnzung weiterer medizinischer Daten ist es uns ein wichtiges Anliegen, zu einem spateren
Zeitpunkt in Ihrem Behandlungsverlauf Kontakt mit lhnen aufnehmen zu durfen.

Zudem kann die erneute Kontaktaufnahme genutzt werden, um z. B. lhrem behandelnden Arzt eine Riickmeldung
Uber die fur Sie gesundheitlich relevanten Ergebnisse (Zufallsbefunde) zur weiteren diagnostischen Abklarung zu
geben, oder Sie/ lhren Arzt in Hinblick auf einen mdglichen Studieneinschluss zu informieren. Bei der Kontaktauf-
nahme kénnen Sie uns auch Ihren behandelnden Arzt mitteilen, der z.B. die klinischen Einschlussvoraussetzung fiir
die Studienteilnahme abklaren und die weiteren Therapieoption mit Ihnen besprechen kann. Falls Sie zum Zweck der
genannten Griinde eine erneute Kontaktaufnahme wiinschen, kreuzen Sie bitte das entsprechende Kastchen in der
Einwilligungserklarung an.
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Wie weit reicht mein Recht auf Widerruf?

Ihre Teilnahme am NnNGM zur lokalen Durchfiihrung der molekularpathologischen Diagnostik an einem der nNGM-
Zentren (Teil 1a) ist vollkommen unabhangig von der zentralen Speicherung und Verwendung Ihrer krankheitsbezo-
genen Daten im Rahmen der lberregionalen Beratung/ Studiensuche (Teil1b) und der zentralen Nutzung lhrer me-
dizinischen Daten oder Resttumorproben zu Forschungszwecken (Teil 2) und selbstverstandlich freiwillig. Sie haben
das Recht, lhre gesamte Teilnahme am nNGM oder Ihre Teilnahme an der zentralen Speicherung und Verwendung
der Daten fiir die Beratung / Studiensuche (Teil 1b) und Forschung (Teil 2) jederzeit und ohne Angaben von Grinden
mit Wirkung fir die Zukunft zu widerrufen. Die RechtmaRigkeit der bis zum Widerruf erfolgten Nutzung lhrer krank-
heitsbezogenen Daten und (Rest-)Tumorproben fiir die Behandlung oder Forschung bleibt davon jedoch unberihrt.

Bei Widerruf lhrer Teilnahme zur Forschung werden Ihre personenbezogenen Daten geldscht und Ihre Resttumor-
proben an den behandelnden Arzt bzw. seinen (Primar-)Pathologen zurtickgeben. Sie haben aulRerdem das Recht,
die Vernichtung Ihrer Restgewebeproben zu verlangen, sofern Sie uns diese ausschlieRlich zu Forschungszwecken
Uberlassen haben. Die nNGM-Geschéftsstelle in KoIn teilt aulerdem allen Forschern, denen pseudonymisierte Daten
bis zu Ihren Widerspruch zur Verfugung gestellt wurden, jede Berichtigung, Einschrankung oder Léschung lhrer
Daten mit.

Sollten Ihre Daten in Ubergreifende Analysen oder Verdffentlichungen bereits eingeflossen sein, so ist eine Léschung
naturgeman nicht mehr vollstadndig mdglich; nach Ihrem Widerruf ist jede weitere Nutzung lhrer Daten keinesfalls
mdglich. Ihren Widerruf richten Sie:

a) im Hinblick auf Ihre Teilnahme am nNGM zur lokalen Durchfiihrung der molekularpathologischen Diagnostik an
einem der nNGM-Zentren (Teil 1a) an das fir Sie zustandige nNGM-Zentrum. Die Kontaktdaten finden Sie unten-
stehend in der Einwilligungserklarung;

b) im Hinblick auf die Verwendung Ihrer krankheitsbezogenen Daten im Rahmen der Gberregionalen Beratung / Stu-
diensuche (Teil1b) und der zentralen Nutzung Ihrer medizinischen Daten oder Resttumorproben zu Forschungs-
zwecken (Teil 2) an die nNGM-Geschaftsstelle: Uniklinik Kéln, nNGM-Geschaftsstelle, Kerpener Stralle 62, 50937
Kaln.

Dauer der Speicherung

Ihre personenbezogenen Daten werden spatestens 30 Jahre nach lhrem letzten Behandlungsereignis geléscht, so-
weit gesetzliche Vorgaben keine langeren Archivierungspflichten vorsehen. Im Rahmen |hrer Behandlung (Teil 1)
betragt die gesetzliche Aufbewahrungsfrist Ihrer Tumorproben mind. 10 Jahre. Die Resttumorproben kdnnen jedoch
zeitlich unbegrenzt bzw. bis zum vollstandigen Verbrauch zu Forschungswecken (Teil 2) aufbewahrt werden.

Wissenschaftliche Publikationen im Rahmen lhrer Teilnahme an Teil 2 (Forschung)

Werden die Ergebnisse im Rahmen wissenschaftlicher Auswertungen verdffentlicht, so bleibt der Schutz lhrer Identi-
tat davon unberihrt. Alle Publikationen beinhalten ausschlieRlich anonymisierte Daten, so dass eine Ruckfuhrung
auf Ihre Person nicht moglich ist.

An wen kénnen Sie sich bei Fragen wenden?

Bei Fragen zum Thema Datenverarbeitung und -Nutzung im nNGM steht lhnen das nNGM-Zentrum Bonn jederzeit
unter den untenstehenden Kontaktdaten zur Verfiigung. Zudem kénnen Sie sich an den zustandigen Datenschutzbe-
auftragten oder an die zustdndige Landesdatenschutzbehdrde in Nordrhein-Westfalen (Beschwerderecht) wenden,
wenn Sie Bedenken hinsichtlich des Umgangs mit lhren Daten haben.
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Kontaktdaten des lokalen Datenschutzbeauftragten im Rahmen lhrer Teilnahme an Teil 1a (molekularpathologische
Diagnostik):

Achim Flender

Universitatsklinikum Bonn — Anstalt des 6ffentlichen Rechts
Venusberg-Campus 1, 53127 Bonn

Telefon: 0228 287-16075
E-Mail: datenschutz@ukbonn.de

Die zustandige Landesdatenschutzbehdrde ist Nordrhein-Westfalen. Kontaktdaten finden Sie unter https://www.bfdi.
bund.de/DE/Infothek/Anschriften_Links/anschriften_links-node.html

Kontaktdaten der Datenschutzbeauftragten im Rahmen Ihrer Teilnahme an Teil 1b (liberregionale Beratung / Studien-
suche) und Teil 2 (Forschung):

Kontaktdaten des Datenschutzbeauftragten der Uniklinik Kéin:

Uniklinik K&In
Kerpener Str. 62
50937 Kadln

Telefon: +49 221 478-86888
E-Mail: datenschutz@uk-koeln.de

Kontaktdaten des Datenschutzbeauftragten der Universitat zu Koéln:

Albertus-Magnus-Platz
50923 Kolin

Telefon: +49 221 470-3872
E-Mail: dsb@verw.uni-koeln.de

Die zustandige Landesdatenschutzbehdrde ist Nordrhein-Westfalen. Kontaktdaten finden Sie unter https://www.bfdi.
bund.de/DE/Infothek/Anschriften_Links/anschriften_links-node.html

Kontaktdaten der Datenschutzbeauftragten der zentralen Pseudonymisierung im Rahmen Ihrer Teilnahme an Teil 1b
(Uberregionale Beratung / Studiensuche) und Teil 2 (Forschung):

Deutsches Krebsforschungszentrum — Stiftung des 6ffentlichen Rechts
Im Neuenheimer Feld 280
69120 Heidelberg

Telefon: +49 6221 420
E-Mail: datenschutz@dkfz.de

Die zustandige Landesdatenschutzbehdrde ist Baden-Wurttemberg. Kontaktdaten finden Sie unter https://www.bfdi.
bund.de/DE/Infothek/Anschriften_Links/anschriften_links-node.html
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In diesem Zusammenhang und aufgrund des Wirksamwerdens der Europdischen Datenschutz-Grundverordnung
(DSGVO) zum 25. Mai 2018 hinsichtlich der Anderung von Datenschutzvorschriften in Europa, mdchten wir Sie ex-
plizit auf Ihre folgenden Rechte in Bezug auf lhre Einwilligung hinweisen:

» Auskunftsrecht: Sie haben das Recht auf Auskunft Gber die Sie betreffenden personenbezogenen Daten, die im
Rahmen des nNGM erhoben, gespeichert und genutzt werden. AuRerdem haben Sie das Recht, eine Kopie lhrer
Daten zu erhalten.

* Recht auf Berichtigung: Sie haben das Recht Sie betreffende unrichtige personenbezogene Daten durch das
NNGM-Zentrum Bonn berichtigen zu lassen.

* Recht auf Léschung: Sie haben das Recht auf Léschung der Sie betreffenden personenbezogenen Daten.

* Recht auf Einschrankung der Verarbeitung: Unter bestimmten Voraussetzungen haben Sie das Recht auf Ein-
schrankung der Verarbeitung lhrer Daten.

* Recht auf Sperrung: Sie haben das Recht auf Sperrung Ihrer personenbezogenen Daten. Als Sperrung wird die
Kennzeichnung von personenbezogenen Daten bezeichnet, fur den Fall, dass personenbezogenen Daten nur noch
fur einen bestimmten Zweck verwendet werden (z. B. Einhaltung der gesetzlichen Aufbewahrungsfristen). An die
Stelle einer Ldschung tritt eine Sperrung, soweit im Falle einer Léschung gesetzliche oder vertragliche Aufbewah-
rungsfristen entgegenstehen.

* Recht auf Dateniibertragbarkeit: Sie haben das Recht, eine Kopie der Sie betreffenden personenbezogenen
Daten, die Sie dem nNGM bereitgestellt haben, zu erhalten. Damit kdnnen Sie beantragen, dass diese Daten ent-
weder Ihnen oder, soweit technisch maéglich, einer anderen von lhnen benannten Stelle Gbermittelt werden.

» Widerspruchsrecht: Sie haben das Recht, jederzeit gegen konkrete Entscheidungen oder Malinahmen zur Ver-
arbeitung der Sie betreffenden personenbezogenen Daten Widerspruch einzulegen. Die Verarbeitung lhrer Daten
findet in diesem Fall nicht mehr statt.

Sollten Sie von lhren oben genannten Rechten Gebrauch machen wollen, so wenden Sie sich bitte schriftlich an das
NNGM-Zentrum Bonn (Institut fur Pathologie, Venusberg-Campus 1, 53127 Bonn) oder an die nNGM-Geschéaftsstelle:
Uniklinik Kéln, Kerpener Stralze 62, 50937 Kaoln.

Abrechnung der molekularpathologischen Diagnostik mit den Kostentragern

Die Abrechnung der molekularpathologischen Diagnostik erfolgt zwischen dem nNGM - vertreten durch das Univer-
sitatsklinikum Bonn und den einzelnen Kostentragern:

» Gesetzliche Krankenversicherung (im Rahmen der besonderen Versorgung nach §140a SGB V mit den koope-
rierenden Krankenkassen, als ambulante Routineleistungen oder bewilligte Kostenerstattungsantrage im Einzelfall)

* Private Krankenversicherung/Selbstzahler ((a) Privatliquidationsrechnung zur Weiterleitung an die Kranken-
kasse, ggf. im Rahmen gesonderter Vereinbarungen oder bewilligter Kostenerstattungsantrage im Einzelfall; (b)
Privatrechnung an Sie personlich, sofern kein giltiger Versicherungsschutz in Deutschland besteht oder explizit
erwinscht ist)

* Leistungsanforderer (Kostendeckung durch die Diagnostik-anfordernde/s Praxis oder Krankenhaus auRerhalb der
nNGM-Netzwerkpartnerschaft oder bei gesonderten Vertragen).

Ihre Krankenkasse erhalt vom Universitatsklinikum Bonn die zum Zwecke der Abrechnung und Geltendmachung
der Forderung, erforderlichen Ublichen Informationen aus lhrer Patientenakte (Name, Vorname, Geburtsdatum, Ge-
schlecht, Anschrift, Kontaktdaten, Versichertennummer, Kassenkennzeichen, Versichertenstatus, Teilnahmedaten,
Art der Inanspruchnahme, Behandlungstag, Vertragsdaten, Verordnungsdaten und Diagnosen nach ICD 10, Leis-
tungsziffern). Eine datenschutzkonforme Abrechnung der Leistungserbringer wird in jedem Fall sichergestellt.

Sofern lhre Krankenkasse keine Kooperationskasse im nNGM gem. §140a SGB V besondere Versorgung ist, besteht
die Moglichkeit, dass wir die Kosten der Diagnostik in lhrem Namen entsprechend § 13 SGB X bei lhrer Kranken-
kasse per Antrag auf Kostenerstattung geltend machen; im Falle einer Ablehnung Widerspruch leisten und alle hierfir
notwendigen Rechtsmittel einlegen. Bei Rickfragen Ihrer Krankenkasse oder im Falle eines Gutachtens durch den
Medizinischen Dienst der Krankenversicherung (MDK), werden daruber hinaus Informationen Uber lhre Behand-
lungsdaten und -Verldufe unter Beachtung der arztlichen Schweigepflicht weitergegeben (§100 SGB X). Bei Fragen
kénnen Sie sich direkt an das nNGM-Zentrum Bonn wenden: Telefon 0228 287-19247.

Nationales Netzwerk Genomische Medizin (nNGM) — nNGM Zentrum Bonn
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Im Folgenden finden Sie eine Liste der pathologischen Institute der nNGM-Zentren:

nNGM-Zentrum Adresse der pathologischen Institute (Labore) der nNGM-Zentren
Berlin Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut fir Pathologie, Virchowweg 15, 10117 Berlin
Dresden Universitatsklinikum Dresden, Carl Gustav Carus der TU Dresden,

Institut far Pathologie, Fetscherstr. 74, 01307 Dresden

Dusseldorf Universitatsklinikum Dusseldorf, Institut fur Pathologie, Gebaude 14.79,
Moorenstr. 5, 40225 Dusseldorf

Erlangen Universitatsklinikum Erlangen, Pathologisches Institut, Krankenhausstr. 8-10,
91054 Erlangen

Essen Universitatsklinikum Essen, Institut fir Pathologie, Hufelandstr. 55, 45122 Essen

Frankfurt Universitatsklinikum Frankfurt, Senckenberg Institut fiir Pathologie, Haus 6,
Theodor-Stern-Kai 7, 60590 Frankfurt am Main

Freiburg Universitatsklinikum Freiburg, Institut fiir Klinische Pathologie, Postfach 214,
79002 Freiburg

Hamburg Universitatsklinikum Hamburg, Institut fiir Pathologie, Gebaude 026, Martinistr. 52,
20246 Hamburg

Heidelberg Universitatsklinikum Heidelberg, Pathologisches Institut, Im Neuenheimer Feld 224,
69120 Heidelberg

KoIn/Bonn Uniklinik Koéln, Institut fir Pathologie, Gebaude 8e, Kerpener Str. 62, 50937 Kdln
Universitatsklinikum Bonn, Institut fir Pathologie, Abteilung flr Molekularpathologische
Diagnostik, Venusberg-Campus 1, Gebdude 62, 53127 Bonn

Mainz Universitadtsmedizin Mainz, Institut fir Pathologie, Gebaude 706, Langenbeckstr. 1,
55131 Mainz

Mlnchen Ludwig-Maximilian-Universitat Minchen, Pathologisches Institut der LMU,

Thalkirchner Str. 36, 80337 Miinchen

Technische Universitat Minchen, Institut fir Allgemeine Pathologie und Pathologische
Anatomie, Trogerstr. 18, 81675 Miinchen

Tubingen-Stuttgart

Universitatsklinikum TUbingen,Abteilung Allgemeine und Molekulare Pathologie und
Pahologische Anatomie, Liebermeisterstr. 8, 72076 Tubingen

Ulm

Universitatsklinikum Ulm, Institut fir Pathologie, Albert-Einstein-Allee 23, 89081 Ulm

Wirzburg

Universitat Wirzburg, Medizinische Fakultat, Pathologisches Institut,
Josef-Schneider-Str. 2, 97080 Wirzburg

Nationales Netzwerk Genomische Medizin (nNGM) — nNGM Zentrum Bonn
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Uber die Inhalte und den Zweck des Versor-
gungsangebots, den Ablauf der Diagnostik sowie
die beteiligten Leistungserbringer im nationalen
Netzwerk Genomische Medizin (nNGM) wurde
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ich von meinem behandelnden Arzt ausreichend
aufgeklart.

AuRBerdem habe ich die ,PATIENTENINFORMATION Molekularpathologische Diagnostik, Uberregionale Beratung
und Forschung im nNGM* erhalten, verstanden und bin mit den dort genannten Inhalten einverstanden.

Meine nachstehende Einwilligungserklarung erfolgt selbstverstandlich freiwillig.

EINWILLIGUNGSERKLARUNG
Teil 1a: Molekularpathologische Diagnostik im nNGM (Behandlungskontext)

1.

Ich bestatige hiermit, dass mich mein behandelnder Arzt ausfiihrlich und verstandlich Gber die Inhalte und den
Ablauf der molekularpathologischen Diagnostik im nNGM informiert hat.

. Ich willige ein, dass meine Gewebeproben und krankheitsbezogenen Daten (darunter personenidentifizierende

wie Name, Vorname, Geburtsdatum (IDAT) und medizinische Daten (MDAT)) an das beauftragte nNGM-Zentrum
Bonn zwecks molekularpathologischer Diagnostik Gibermittelt, dort - als Teil meiner lokalen Patientenakte- gespei-
chert und verarbeitet werden.

Mir ist bekannt, dass grundsatzlich die Mdglichkeit besteht, dass die Diagnostik auch durch andere nNGM-Zentren
in gegenseitiger Vertretung oder fir Nachuntersuchungen durchgeflhrt werden kann. Hierfir dirfen meine Tumor-
proben und alle krankheitsbezogenen Daten (IDAT und MDAT) an die weiteren Labore des nNGM, unter Einhal-
tung gleicher Vorschriften im Umgang mit meinen Daten Ubermittelt, dort gespeichert und verarbeitet werden. In
einem solchen Fall werde ich vorher durch meinen behandelnden Arzt informiert werden.

Sofern meine Krankenkasse keine Kooperationskasse des nNGM gem. §140a SGB V besondere Versorgung ist
und mit ihr keine anderweitige vertragliche Beziehung oder Vereinbarung besteht, erméachtige ich das nNGM, ver-
treten durch das Universitatsklinikum Bonn, die Kosten der Diagnostik:

(a) in meinem Namen entsprechend §13 SGB X bei meiner Krankenkasse geltend zu machen; im Falle einer
Ablehnung, Widerspruch zu leisten und alle hierfur notwendigen Rechtsmittel einzulegen;

(b) oder per Privatliquidationsrechnung an meine private Krankenkasse zu stellen. Im Falle einer Direktabrech-
nung mit meiner Krankenkasse, bei vollem Versicherungsumfang, trete ich von meinem Erstattungsanspruch
zuruck;

(c) oder mit dem anfordernden Arzt (bzw. Praxis/Krankenhaus) abzurechnen, falls diese/r kein nNGM-Netzwerk-
partner ist oder mit ihm kein gesondertes Vertragsverhaltnis besteht;

(d) oder mir personlich in Rechnung zu stellen, sofern von mir explizit gewlnscht und/oder kein gultiger Kranken-
versicherungsschutz in Deutschland beseht. Auskunft Uber die Hohe der Kosten in Form eines Kostenvoran-
schlags, erhalte ich unter der Rufnummer 0228 287-19247 im nNGM-Zentrum Bonn.

Ich entbinde das nNGM-Zentrum Bonn von der Schweigepflicht in Bezug auf Ziffer 2-4 und ermachtige es gegen-
Uber dem Kostentrager oder dem Medizinischen Dienst der Krankenkassen (MDK) alle abrechnungsrelevanten
Fragen zu meiner Behandlung zu beantworten, Unterlagen zu tGbermitteln, Schriftwechsel zu fihren und insoweit
Auskunft (per Post/Telefon/Fax) zu erteilen.

Die Verarbeitung meiner Daten gemalf Ziffer 2-5 ist nur mit dieser Einwilligungserklarung und zum Zwecke der
molekularpathologischen Diagnostik inklusive der Leistungsabrechnung rechtmafig. Meine Rechte in Bezug auf
die Verarbeitung meiner Daten hinsichtlich der DSGVO, so wie in der Patienteninformation beschrieben, sind mir
bekannt.

Nationales Netzwerk Genomische Medizin (nNGM) — nNGM Zentrum Bonn
Universitatsklinikum Bonn, Institut fir Pathologie (Gebaude 62), Venusberg-Campus 1, 53127 Bonn
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7. Ich wurde darauf hingewiesen, dass ich meine Einwilligung jederzeit und ohne Angaben von Griinden gegeniber
dem nNGM ganz oder teilweise mit Wirkung fur die Zukunft widerrufen kann, ohne dass mir daraus Nachteile ent-
stehen. Der Widerruf ist schriftlich oder mindlich zu richten an:

Universitatsklinikum Bonn
Nationales Netzwerk Genomische Medizin

Institut fir Pathologie (Gebaude 62)
Venusberg-Campus 1

Telefon: 0228 287-16342
Fax: 0228 287-9080137
E-Mail: nngm-info@ukbonn.de

Pflichtangabe fiir Teil 1a der Einwilligungserklarung

Bitte geben Sie an, ob Sie mit den Inhalten geman Ziffern 1-7 einverstanden sind:

Ja Nein
X X X
Datum Name des Patienten/gesetzlichen Vertreters Unterschrift des Patienten/gesetzlichen Vertreters
(Vorsorgebevollmachtigten) in Druckbuchstaben (Vorsorgebevollmachtigten)

Aufklarender Arzt: Ich bestatige, dass fiir den vorgenannten Patienten die Diagnose C34 Lungenkrebs entspre-
chend der gesetzlichen Grundlage (RSAV) gesichert ist. Insbesondere habe ich geprift, dass mein Patient zur
aktiven Mitwirkung bereit ist, die Teilnahmevoraussetzungen im nNGM erfillt und im Hinblick auf die Therapieziele
von der Diagnostik profitieren kann.

Datum Name des Arztes in Druckbuchstaben Unterschrift des Arztes

Bitte auch den Teil 1b und 2 der Einwilligungserklarung ausfiillen

Nationales Netzwerk Genomische Medizin (nNGM) — nNGM Zentrum Bonn
Universitatsklinikum Bonn, Institut fir Pathologie (Gebaude 62), Venusberg-Campus 1, 53127 Bonn
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Teil 1b von 2: Uberregionale Beratung und Studiensuche im nNGM (Behandlungskontext)

Die Speicherung und Verarbeitung krankheitsbezogener Daten in den zentralen Netzwerkdatenbanken ist fiir die
arztliche Behandlung (Teil 1a) nicht zwingend erforderlich. Die Zustimmung erfolgt freiwillig.

1. Ich willige ein, dass meine krankheitsbezogenen Daten (darunter personenidentifizierende wie Name, Vorname,
Geburtsdatum (IDAT) und medizinische Daten (MDAT)) wahrend des gesamten Krankheitsverlaufs und dariber
hinaus erganzend zu Teil 1a meiner Einwilligungserklarung unter Einhaltung der geltenden Datenschutzricht-
linien zentral in der klinischen Netzwerkdatenbank in KéIn (Uniklinik Kéln // nNGM-Geschaftsstelle) und in weite-
ren Netzwerkdatenbanken in Heidelberg (Deutsches Krebsforschungszentrum (DKFZ): Pseudonymisierung der
IDAT) gespeichert und verarbeitet werden. Meine zentral erfassten Daten dirfen im Behandlungskontext durch die
nNGM-Zentren und meine behandelnden Arzte vollstandig (soweit vorhanden) einsehbar sein.

2. Ich willige ein, dass zur Vervollstdndigung und Aktualisierung meiner zentralen nNGM-Patientenakte, meine
Krankheitsverlaufsdaten im Rahmen des sog. Follow-Ups durch meinen behandelnden Arzt und die klinischen Do-
kumentare der nNGM-Zentren den zentralen Netzwerkdatenbanken fortlaufend zugefuhrt werden. Dabei handelt
es sich u.a. um Daten aus den lokalen Krankenhaus-/Praxisinformationssystemen (Primarquellen) oder Krebs-
registern, die manuell und/oder technisch automatisiert erfasst werden kénnen.

3. lIch bin einverstanden, dass die nNGM-Zentren und meine (Weiter-) Behandler innerhalb der zentralen klinischen
Netzwerkdatenbank in Kéln meine zum jeweiligen Diagnostik-/Behandlungszeitpunkt vorangegangenen Krank-
heitsverlaufsdaten (z.B. friihere Diagnostikergebnisse, Vortherapien) einsehen und erganzen dirfen. Ich entbinde
meine (Weiter-) Behandler von der Schweigepflicht fir das nNGM Follow-Up.

4. Ich wurde darauf hingewiesen, dass ich meine Einwilligung zur zentralen Speicherung und Verarbeitung meiner
krankheitsbezogenen Daten zur Uberregionalen Beratung oder Studiensuche im Behandlungsverlauf ohne An-
gaben von Grinden ganz oder teilweise zurlickziehen kann, ohne dass mir daraus Nachteile entstehen. Dies
geschieht stets unabhangig von der Durchfihrung der molekularpathologischen Diagnostik (Teil 1a). Der Widerruf
gilt mit Wirkung fur die Zukunft und ist schriftlich oder miindlich an die nNGM-Geschéftsstelle zu richten: Uniklinik
Koln, nNGM-Geschaftsstelle, Kerpener Stralle 62, 50937 Kolin.

Das Einverstindnis gemaR Ziffern 1-3 gilt auch fiir die weiterbehandelnden Arzte/Pathologen im Falle
eines Behandler-Wechsels.

Pflichtangabe fiir Teil 1b der Einwilligungserklarung

Bitte geben Sie an, ob Sie mit den Inhalten geman Ziffern 1-7 einverstanden sind:

Ja Nein
X X X
Datum Name des Patienten/gesetzlichen Vertreters Unterschrift des Patienten/gesetzlichen Vertreters
(Vorsorgebevollmachtigten) in Druckbuchstaben (Vorsorgebevollmachtigten)

Aufklarender Arzt: Ich bestatige, dass fiir den vorgenannten Patienten die Diagnose C34 Lungenkrebs entspre-
chend der gesetzlichen Grundlage (RSAV) gesichert ist. Insbesondere habe ich geprift, dass mein Patient zur
aktiven Mitwirkung bereit ist, die Teilnahmevoraussetzungen im nNGM erfillt und im Hinblick auf die Therapieziele
von der Diagnostik profitieren kann.

Datum Name des Arztes in Druckbuchstaben Unterschrift des Arztes

Nationales Netzwerk Genomische Medizin (nNGM) — nNGM Zentrum Bonn
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EINWILLIGUNGSERKLARUNG
Teil 2 von 2: Forschung im nNGM

Die Bereitstellung von medizinischen Daten und Resttumorproben zu Forschungszwecken ist fir die arztliche Be-
handlung (Teil 1a und ggf. Teil 1b) nicht zwingend erforderlich. Die Zustimmung erfolgt freiwillig.

1. Ich stimme der Weitergabe und Nutzung von Resttumorproben und meiner krankheitsbezogenen Daten in pseu-
donymisierter Form, also ausschlieRlich medizinische Daten (MDAT) ohne direkten Bezug zu meiner Person, unter
Voraussetzung der zentralen Speicherung und Verarbeitung in den Netzwerkdatenbanken zu Forschungszwecken
von den am nNGM beteiligten Zentren, deren Forschern, kooperierenden Partnern, auslandischen Kooperationspart-
nern, Partner aus der Industrie oder ggf. kooperierenden Krankenkassen im Rahmen der besonderen Versorgung
§140a SGB V oder anderer Vereinbarungen im folgenden Ausmalf zu:

O (1.1) ja, ich stimme der Weitergabe und Nutzung meiner krankheitsbezogenen Daten (MDAT) zu.

O (1.2) ja, ich stimme der Weitergabe und Nutzung meiner krankheitsbezogenen Daten (MDAT)
und Resttumorproben zu.

O (1.3) nein, meine Daten und Resttumorproben dirfen nicht zu Forschungszwecken verwendet werden.

Falls Punkt 1 mit ,Ja“ angekreuzt: Ich stimme der Ubermittiung meiner krankheitsbezogenen Daten (MDAT) und, bei
Einwilligung zu Punkt 1.2, Resttumorproben fiir Forschungszwecke an Empfanger in Drittlandern zu. Der Ubermittler
wird Risiken fur den Schutz meiner Daten /Resttumorproben dadurch abmildern, dass er meine Daten/Resttumor-
proben nur an solche Empfanger tbermittelt, (i) mit denen er eine Vereinbarung unter Geltung der EU-Standard-
datenschutzklauseln abgeschlossen hat, in denen der Empfanger sich zur Wahrung eines angemessenen Daten-
schutzniveaus verpflichtet; (ii) die in einem Drittland ansassig sind, fir das ein Angemessenheitsbeschluss der
EU-Kommission besteht (iii) oder, im Falle einer Datentbermittlung in die USA, die unter dem EU/US Privacy Shield
zertifiziert sind.

Oja Onein

Falls Punkt 1 mit ,Ja“ angekreuzt: Ich stimme der kommerziellen Nutzung meiner krankheitsbezogenen Daten (MDAT)
und bei Einwilligung zu Punkt 1.2, Resttumorproben fir Forschungszwecke zu.

Oja Onein

2. Falls Punkt 1.2 mit ,Ja“ angekreuzt: Ich willige ein, dass meine Restgewebeproben, welche nicht mehr fiir die mole-
kularpathologische Diagnostik gem. Teil 1a notwendig sind, vorbehaltlich eines Widerrufs im nNGM — nNGM-Zen-
trum Bonn - verbleiben und von den am nNGM beteiligten Zentren, deren Forschern und kooperierenden Partnern
fur Forschungszwecke verwendet werden kénnen. Mein (Primar-)Pathologe erhalt meine Resttumorproben je-
derzeit zwecks eigener Nachuntersuchungen zurlck. Falls meine Restgewebeproben nach der molekularpatho-
logischen Diagnostik bereits an den (Primar-)Pathologen zurlickgesendet wurden, dirfen sie auf Nachfrage des
nNGM-Zentrums jederzeit nachgefordert werden, sofern sie nicht fiir weitere diagnostische Nachuntersuchungen
meines (Primar-)Pathologen erforderlich sind oder bereits vollstandig aufgebraucht wurden.

3. Ich wurde darauf hingewiesen, dass ich meine Einwilligung zur Nutzung meiner Daten und/oder Restgewebepro-
ben zu Forschungszwecken ohne Angaben von Griinden ganz oder teilweise zurtickziehen kann unabhangig von
meiner Teilnahme an der Behandlung im nNGM (Teil 1a und ggf. Teil 1b), ohne dass mir daraus Nachteile entste-
hen. Der Widerruf gilt mit Wirkung fir die Zukunft und ist schriftlich oder mindlich an die nNGM-Geschéaftsstelle
zu richten: Uniklinik Kéln, nNGM-Geschéaftsstelle, Kerpener Stralle 62, 50937 Koln.

Das Einverstiandnis gemaR Ziffern 1-2 gilt auch fiir die weiterbehandelnden Arzte/Pathologen im Falle eines
Behandler-Wechsels.
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Pflichtangabe fiir Teil 2 der Einwilligungserklarung

Bitte geben Sie an, ob Sie mit den Inhalten geman Ziffern 1-3 einverstanden sind:

Ja Nein
X X X
Datum Name des Patienten/gesetzlichen Vertreters Unterschrift des Patienten/gesetzlichen Vertreters
(Vorsorgebevollmachtigten) in Druckbuchstaben (Vorsorgebevollmachtigten)

Aufklarender Arzt: Hiermit bestatige ich, dass ich den vorgenannten Patienten (iber die Vorteile der zentralen Be-
ratung sowie die Ziele der wissenschaftlichen Forschung im nNGM aufgeklart habe.

Datum Name des Arztes in Druckbuchstaben Unterschrift des Arztes

Kontaktformular im Rahmen lhrer Teilnahme an Teil 1b (iiberregionale Beratung/Studiensuche) und Teil 2
(Forschung) unter Voraussetzung der zentralen Speicherung und Verarbeitung lhrer Daten im nNGM

Ich willige ein, dass ich evtl. zu einem spateren Zeitpunkt erneut kontaktiert werde

— zum Zweck der Gewinnung weiterer Informationen Gber den Behandlungsverlauf
(der Kontakt erfolgt Gber das nNGM-Zentrum Bonn),

Oja O nein

—zum Zweck des Einschlusses in eine mogliche infrage kommende neue Studie
(der Kontakt erfolgt Giber das nNGM-Zentrum Bonn),

Oja Onein

— zum Zweck der Riickmeldung fir mich wichtiger gesundheitsrelevanter Ergebnisse (Zufallsfunde).
O ja, die Rickmeldung von Zufallsfunden erfolgt Giber meinen behandelnden Arzt

O nein, ich nehme von meinem Recht auf Nichtwissen Gebrauch

Abkiirzungsverzeichnis

nNGM nationales Netzwerk Genomische Medizin Lungenkrebs (nNGM)

DKFz Deutsches Krebsforschungszentrum

IDAT Personenidentifizierende Daten des Patienten wie Name, Vorname, Geburtsdatum, Anschrift
MDAT Medizinische Daten des Patienten
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