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Patienteninformation

Zur Nutzung ihrer Daten und Biomaterialien zur medizinischen Forschung im nNGM

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient!

Sie werden gegenwartig im nNGM zur Diagnosestellung oder Therapie arztlich behandelt. Im Rah-
men |hrer Behandlung werden von Ihnen Patientendaten erhoben und eventuell auch Biomateria-
lien (Gewebe & Korperflissigkeiten) gewonnen, z. B. im Rahmen von Blutentnahmen, Biopsien
oder operativen Eingriffen. Diese Patientendaten und Biomaterialien kénnen fir die medizinische
Forschung von erheblichem Wert sein.

Medizinische Forschung ist notwendig, um die Friherkennung, Behandlung und Vorbeugung von
Krebserkrankungen laufend zu verbessern; dazu kénnen Erkenntnisse, die wir aus lhren Patien-
tendaten und Biomaterialien gewinnen mdglicherweise sehr viel beitragen. Wir méchten Sie daher
bitten, uns Ihre Patientendaten und Biomaterialien fir medizinische Forschungszwecke zur Verfi-
gung zu stellen.

Ihre Patientendaten, die aus der Behandlung im nNGM schon in der zentralen Netzwerkdatenbank
des nNGM gespeichert sind, wirden dann zusatzlich zu Forschungszwecken in pseudonymer oder
anonymer Form analysiert.

Ihre Einwilligung ist freiwillig. Wenn Sie sich nicht beteiligen méchten oder Ihre Einwilligung
spéter widerrufen méchten, erwachsen Ihnen daraus keine Nachteile.

Wenn Sie mit der nachfolgend beschriebenen Art und langfristigen Dauer der Nutzung nicht
in vollem Umfang einverstanden sind oder Ihre Riickfragen nicht alle zufriedenstellend be-
antwortet wurden, sollten Sie Ihre Einwilligung nicht erteilen.

1. Erhebung, Verarbeitung und wissenschaftliche Nutzung lhrer Patientendaten
1.1 Welche Ziele verfolgen wir?

Ihre Patientendaten sollen fur die medizinische Forschung im Rahmen des nNGM zur Verfugung
gestellt werden. Medizinische Forschung dient ausschlieBlich dazu, die Erkennung, Behandlung
und Vorbeugung von Krebserkrankungen zu verbessern. Ihre Patientendaten werden nicht fir dis-
kriminierende Forschungsziele verwendet. Ebenso ist es nicht Ziel dieser Forschung, bei lhnen
eine Diagnose zu erstellen oder lhre konkrete Behandlung zu beeinflussen.

lhre Patientendaten sollen im Sinne eines breiten Nutzens fiir die Allgemeinheit fur viele
verschiedene medizinische Forschungszwecke verwendet werden. Zum jetzigen Zeitpunkt
kdnnen dabei noch nicht alle zukinftigen medizinischen Forschungsinhalte beschrieben werden;
diese kdnnen sich sowohl auf ganze Krankheitsgebiete (z. B. Krebsleiden, Herz-Kreislauf-Erkran-
kungen, Erkrankungen des Gehirns) als auch auf heute zum Teil noch unbekannte einzelne Krank-
heiten und Veranderungen in der Erbsubstanz beziehen. Es kann also sein, dass |lhre Patienten-
daten fur Forschungsfragen verwendet werden, die wir heute noch gar nicht absehen kénnen.
Dazu sollen lhre Patientendaten und Biomaterialien fuir 30 Jahre ab dem Zeitpunkt lhrer Einwil-
ligung gespeichert und gelagert werden, wenn Sie nicht vorher widerrufen haben. In besonderen
Fallen kénnen Daten und Biomaterialien auch Uber diesen Zeitpunkt hinaus von erheblicher Be-
deutung fur die Wissenschaft sein. In diesen Fallen wirden wir in Abstimmung mit den zustandigen
Datenschutzaufsichtsbehérden und einer unabhangigen Ethikkommission klaren, ob auch eine
weitergehende Nutzung lhrer Daten und Biomaterialien moglich ist.
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Patientendaten

Patientendaten sind alle Informationen zu lhrer Person, die anlésslich Ihrer Untersuchung und Behand-
lung genutzt werden. Beispiele fiir Patientendaten sind: Daten aus Arztbriefen, lhre Krankengeschichte
oder Befunde und Daten aus medizinischen Untersuchungen wie Blutdruckmessungen oder Réntgen-
bildern; ebenso zéhlen die Ergebnisse von Laboruntersuchungen dazu, einschliellich Untersuchungen
Ihrer Erbsubstanz (z.B. auf angeborene genetisch bedingte Erkrankungen oder erworbene genetische
Verédnderungen, unter anderem auch von Tumoren).

1.2 Wie werden lhre Patientendaten wissenschaftlich genutzt?

Ihre Patientendaten kdénnen Universitaten, Forschungsinstituten und forschenden Unternehmen
auf Antrag fur medizinische Forschungszwecke zur Verfigung gestellt werden. Diese Daten durfen
vom Empfanger nur zu dem vorbestimmten und beantragten Forschungszweck genutzt und nicht
zu anderen Zwecken weitergegeben werden. lhre Patientendaten und gespendeten Biomaterialien
werden ausschlielich fir wissenschaftliche Zwecke genutzt; sie werden nicht verkauft. Es kann
aber fir die Bereitstellung qualitatskontrollierter Daten von den jeweiligen Nutzern eine angemes-
sene Aufwandsentschadigung erheben werden.

Die Zulassigkeit jedes einzelnen Forschungsvorhabens mit lhren Patientendaten und Biomateria-
lien wird vorab von einer unabhangigen Ethikkommission gepruft und erfordert deren zustimmende
Bewertung.

Wissenschaftliche Veroffentlichungen von Ergebnissen erfolgen ausschliefllich anonymisiert,
also in einer Form, die keine Rickschlisse auf lhre Person zulasst. Das gilt insbesondere auch fur
genetische Informationen. Moglich ist allerdings eine Aufnahme Ihrer genetischen Daten bis hin
zur gesamten Erbsubstanz (Genom) in besonders geschutzte wissenschaftliche Datenbanken, die
fur die Allgemeinheit nicht zuganglich sind.

Anonymisierung

Bei der Anonymisierung werden lhre Daten so verdndert, dass sie Ihrer Person nicht mehr oder nur
mit einem unverhéltnisméBig grol3en technischen Aufwand zugeordnet werden kénnen.

Ihre Patientendaten und Daten aus der Analyse |hrer Biomaterialien kdnnen auch mit Ihren Daten
aus Datenbanken anderer Forschungspartner (z.B. anderer Krankenhauser, Institute oder Regis-
ter) zusammengefuhrt werden. Voraussetzung dafir ist, dass Sie dieser Nutzung auch bei den
entsprechenden Forschungspartnern zugestimmt haben.

1.3 Wer hat Zugang zu lhren Patientendaten und wie werden diese geschiitzt?

Alle unmittelbar lhre Person identifizierenden Daten (Name, Geburtsdatum, Anschrift etc.) werden
durch eine Zeichenkombination ersetzt (Codierung). Dieses interne Kennzeichen sowie lhre damit
verbundenen Patientendaten [falls zutreffend: und Biomaterialien] kdnnen dann nicht mehr direkt
Ihrer Person zugeordnet werden. Der Zusammenhang dieses internen Kennzeichens mit den Sie
direkt identifizierenden Daten wird von einer unabhangigen internen Stelle oder insbesondere im
Falle einer einrichtungsubergreifenden Zusammenfihrung von Daten von einer unabhangigen ex-
ternen Treuhandstelle verwaltet. Ohne die Mitwirkung dieser Stelle kdnnen die fur die medizinische
Forschung bereitgestellten Patientendaten nicht oder nur mit unverhaltnismaRig hohem techni-
schem Aufwand zu lhrer Person zurtckverfolgt werden. Vor einer Weitergabe lhrer Daten und Bi-
omaterialien an Forscher aulerhalb lhrer behandelnden Einrichtung erfolgt zudem eine weitere
Ersetzung des internen Kennzeichens durch eine neue Zeichenkombination.
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Codierung

Bei der Erfassung von Patientendaten werden auch Informationen wie Ihr Name und Ihr Geburtsdatum
erfasst. Mit solchen Informationen kann leicht auf Sie persénlich geschlossen werden. Diese Informati-
onen werden durch eine Kombination von Zeichen ersetzt. Auf diese Weise wird eine einfache Riick-
verfolgung zu lhrer Person ausgeschlossen. Eine Riickverfolgung zu lhrer Person erfolgt nur, wenn
Ihre Patientendaten durch zusétzliche Informationen lber Sie ergénzt werden sollen oder um erneut mit
Ihnen in Kontakt zu treten (siehe unten Punkt 4).

Daten, die Ihre Person identifizieren, werden auB8er in von lhnen erlaubten oder gesetzlich gere-
gelten Féllen niemals an Forscher oder sonstige Dritte weitergegeben, insbesondere nicht an
Versicherungsunternehmen oder Arbeitgeber.

Ihre Einwilligung umfasst auch die Moglichkeit, Ihre Patientendaten und Biomaterialien zu den ge-
nannten Zwecken an Empfanger in Staaten der Europaischen Union oder des Europaischen Wirt-
schaftsraums oder in weitere Lander, bei denen die Europdische Kommission ein angemessenes
Datenschutzniveau festgestellt hat, zu (ibermitteln. Eine Ubermittlung in andere Linder, in de-
nen kein angemessenes Datenschutzniveau festgestellt wurde, ist ausgeschlossen.

Unter der Adresse www.nngm.de/studien kdnnen Sie jederzeit sehen, welche Studien mit lhren
oder den Patientendaten und Biomaterialien anderer Patienten durchgeflihrt werden.

1.4 Welche Risiken sind mit der Nutzung lhrer Patientendaten verbunden?

Bei jeder Erhebung, Speicherung und Ubermittlung von Daten im Rahmen von Forschungsprojek-
ten mit Patientendaten und Daten aus der Analyse Ihrer Biomaterialien besteht durch das Hinzu-
ziehen weiterer Informationen, z. B. aus dem Internet oder sozialen Netzwerken, das Restrisiko
einer Rickverfolgbarkeit zu lhrer Person. Das ist insbesondere dann der Fall, wenn Sie selbst
genetische oder andere Gesundheitsdaten im Internet verdffentlichen.

Grundsatzlich erhdht ist das Risiko einer Riuckverfolgbarkeit bei genetischen Patientendaten. Die
Erbinformation eines Menschen ist in der Regel eindeutig auf eine Person bezogen, also auch auf
Sie. Zudem kann aus |hren genetischen Daten in manchen Fallen auch auf Eigenschaften lhrer
Verwandten geschlossen werden.

Sollten Ihre Daten trotz umfangreicher technischer und organisatorischer Schutzmaflinahmen in
unbefugte Hande fallen und dann trotz fehlender Namensangaben ein Ruckbezug zu lhrer Person
hergestellt werden, so kann eine diskriminierende oder anderweitig fur Sie und ggf. auch nahe
Verwandte schadliche Nutzung der Daten nicht ausgeschlossen werden.

1.5 Welcher Nutzen ergibt sich fiir Sie personlich?

Persdnlich kdnnen Sie fur Ihre Gesundheit im Regelfall keinen unmittelbaren Vorteil oder Nutzen
aus der wissenschaftlichen Nutzung lhrer Patientendaten [falls zutreffend: und Biomaterialien] er-
warten. Auf Ihre aktuelle medizinische Behandlung wird lhre Einwilligung somit keine Auswirkung
haben. Sollte aus der Forschung ein kommerzieller Nutzen, z. B. durch Entwicklung neuer Arznei-
mittel oder Diagnoseverfahren, erzielt werden, werden Sie daran nicht beteiligt.

Es ist jedoch im Einzelfall moglich, dass ein Auswertungsergebnis fur lhre Gesundheit von so er-
heblicher Bedeutung ist, dass ein Arzt oder Forscher eine Kontaktaufnahme als dringend notwen-
dig erachtet. Das ist insbesondere der Fall, wenn sich daraus ein dringender Verdacht auf eine
schwerwiegende, bisher moglicherweise nicht erkannte Krankheit ergibt, die behandelt oder deren
Ausbruch verhindert werden konnte. Moglicherweise ergibt sich auch die Chance, von einem
neuen Medikament gegen lhre Tumorerkrankung zu profitieren.
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Darlber hinaus kdnnen sich weitere Analyseergebnisse ergeben, die mdglicherweise fur lhre Ge-
sundheit relevant sind (Zusatzbefunde) und tber die wir Sie informieren méchten. Sie kénnen ent-
scheiden, ob wir Sie in diesem Zusammenhang kontaktieren dirfen. Beachten Sie dabei, dass Sie
Gesundheitsinformationen, die Sie durch eine solche Rickmeldung erhalten, unter Umstanden bei
anderen Stellen (z. B. vor Abschluss einer Kranken- oder Lebensversicherung) offenbaren missen
und dadurch Nachteile erleiden kénnten. Da fir die medizinische Forschung eventuell auch Infor-
mationen aus lhrer Erbsubstanz genutzt werden sollen, kann sich das auch auf lhre genetische
Veranlagung fur bestimmte Erkrankungen beziehen. Weitere Informationen zu genetischen Daten
finden Sie unter www.nngm.de

Informationen aus lhrer Erbsubstanz kénnen auch Bedeutung fur lhre Familienangehoérigen und
die Familienplanung haben. Sie kénnen Ihre Entscheidung flr oder gegen diese Mdglichkeit zur
Ruckmeldung jederzeit durch Mitteilung an uns andern.

1.6  Welcher Nutzen ergibt sich fiir unsere Gesellschaft?
Medizinisch-wissenschaftliche Forschungsvorhaben zielen auf eine Verbesserung unseres Ver-
standnisses der Krankheitsentstehung und der Diagnosestellung, und auf dieser Basis auf die Neu-

entwicklung von verbesserten Praventions-, Versorgungs- und Behandlungsansatzen. Weitere In-
formationen Uber unsere Aktivitaten finden Sie unter www.nngm.de

2. Ubertragung und wissenschaftliche Nutzung von Krankenkassendaten

Krankenkassendaten

Bei Ihrer Behandlung werden nur Daten erhoben, die im unmittelbaren Behandlungszusammenhang
bendtigt werden. Fiir viele wissenschaftliche Fragestellungen reichen diese ,Momentaufnahmen” aber
meist nicht aus. Um ein umfassenderes Bild von lhrem Gesundheitszustand zu erhalten, wiirden wir
z.B. gerne auch Ihre Patientendaten aus der ambulanten Versorgung nutzen. Uber diese Informationen
verfligt Ihre Krankenkasse.

Wir bitten Sie darum, dass wir von lhnen auch Daten, z. B. Gber vorangegangene und nachfolgende
Arztkontakte bei ambulanten Haus- und Facharzten sowie ggf. von weiteren Krankenhausaufent-
halten und Arzneimittel-Verordnungen anfordern und wissenschaftlich nutzen dirfen. Unter Punkt
2 in der Einwilligungserklarung kénnen Sie uns dazu ermachtigen, die entsprechenden Daten bei
Ihrer Krankenkasse anzufordern.

Wir nutzen diese Daten auch, um Daten aus verschiedenen Quellen abzugleichen und so die Rich-
tigkeit bei der Nutzung ihrer Daten sicherzustellen. Dazu kann ihre Krankenversicherungsnummer
als identifizierendes Merkmal genutzt werden. Diese Verarbeitung erfolgt aber stets getrennt von
den medizinischen Daten, so dass das Prinzip der Codierung oder Pseudonymisierung (siehe 1.3
dieser Patienteninformation) gewabhrt bleibt.

Die Krankenkassen erhalten von uns aber keinerlei Forschungsergebnisse, die lhnen per-
sonlich zugeordnet werden konnten. Damit wird lhnen auch kein Nachteil durch die Nutzung
lhrer Krankenkassen-Daten entstehen.
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3. Gewinnung, Lagerung und wissenschaftliche Nutzung von Biomaterialien
(Gewebe und Korperfliissigkeiten)

3.1 Was sind Biomaterialien?

Biomaterialien

Unter Biomaterialien versteht man Gewebeproben und/oder Kérperfliissigkeiten, die Ihnen zur Diagno-
sestellung oder Therapie entnommen wurden und die nach Abschluss der Untersuchungen nicht mehr
bendtigt werden (Restmaterialien). Dabei kann es sich um Blut- oder um Gewebeproben handeln, das
z .B. im Rahmen einer Operation oder bei einer Biopsie entnommen wurde. Diese Restmaterialien kén-
nen fiir die medizinische Forschung nitzlich sein und sollen dafiir in Biobanken bzw. Klinik- oder Insti-
tutsarchiven aufbewahrt werden

3.2 Wie werden lhre Biomaterialien wissenschaftlich genutzt und vor Missbrauch
geschutzt?

Far den Umgang mit lhren Biomaterialien und den daraus gewonnenen Daten sowie fur die damit
verbundenen Ziele und Risiken gelten dieselben Regeln und Grundsatze, die oben zu den Patien-
tendaten erlautert worden sind. Die Einzelheiten ergeben sich aus den Abschnitten 1.1 — 1.6 dieser
Patienteninformation. In Biomaterialien kann Ihre Erbsubstanz in Form genetischer Daten enthal-
ten sein. Insofern sind insbesondere die unter 1.4 beschriebenen Risiken flr genetische Daten zu
beachten. Hierzu zahlt auch ein erhdhtes Risiko einer Rickverfolgbarkeit Ihrer Person anhand die-
ser Daten.

Ihre Biomaterialien sollen flr verschiedene medizinische Forschungszwecke verfigbar sein. Dazu
werden diese in einer Biobank bzw. einem Archiv des jeweils verantwortlichen Netzwerkzentrums
aufbewahrt und kédnnen auf Antrag auch an andere Forschungspartner weitergegeben werden.
Zu den Forschungsvorhaben mit Ihren Biomaterialien kdnnen auch genetische Untersuchungen
zahlen, einschlieRlich Untersuchungen Ihrer Erbsubstanz, z.B. auf angeborene genetisch bedingte
Erkrankungen oder erworbene genetische Veranderungen, unter anderem auch von Tumoren.
Dies kann unter Umstanden auch eine Untersuchung Ihrer gesamten Erbsubstanz (Genom) um-
fassen.

3.3 Wer erhélt Eigentum an lhren Biomaterialien?

Mit der Einwilligung zur Gewinnung, Lagerung und wissenschaftlichen Nutzung Ihrer Biomateria-
lien wird gleichzeitig das Eigentum an den Biomaterialien an das jeweils verantwortliche Netzwerk-
zentrum Ubertragen. Ihre Proben werden nicht verkauft, der Trager kann aber fur die Bereitstellung
qualitatskontrollierter Biomaterialien von den jeweiligen Nutzern eine angemessene Aufwandsent-
schadigung verlangen. Ihr Recht, Uber die Verarbeitung lhrer personenbezogenen Daten selbst zu
bestimmen, bleibt von der Eigentumsubertragung unberuhrt. Trotz Eigentumsubertragung kdnnen
Sie lhre Einwilligung in die Datenverarbeitung jederzeit widerrufen (siehe Punkt 6) und die Vernich-
tung lhrer Biomaterialien verlangen.
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4, Erfolgt eine erneute Kontaktaufnahme mit lhnen?

Zur Gewinnung zusatzlicher Informationen von lhnen kann es sinnvoll werden, zu einem spateren
Zeitpunkt erneut Kontakt mit Ihnen aufzunehmen. Zudem kann die erneute Kontaktaufnahme dazu
genutzt werden, z.B.

4.1 um von Ihnen mit lhrer Zustimmung zusétzliche, fiir wissenschaftliche Fragen relevante
Informationen zu erfragen, Sie Uber neue Forschungsvorhaben/Studien zu informieren und/oder
Ihre Einwilligung in die VerknlUpfung lhrer Patientendaten mit medizinischen Informationen aus an-
deren Datenbanken einzuholen, oder

4.2 um Sie lber medizinische Zusatzbefunde zu informieren (siehe oben Punkt 1.5).
Sie kénnen die in 4.1 und 4.2 genannten Kontaktaufnahmen in der Einwilligungserklarung ableh-
nen (,Recht auf Nichtwissen®).

4.3 Unabhangig davon kann eine Kontaktaufnahme erfolgen, um lhnen liber lhren behandeln-
den Arzt oder Ihren Hausarzt eine Riickmeldung iber Analyseergebnisse zu geben, die fir Sie
persdnlich von erheblicher Bedeutung sein kénnten (siehe oben Punkt 1.5).

5. Wie lange gilt Ihre Einwilligung?

Ihre Einwilligung in die Erhebung von Patientendaten und zur Gewinnung von Biomaterialien gilt —
wenn Sie sie nicht vorher widerrufen (siehe weiter unten) — fur einen Zeitraum von zehn Jahren
ab |hrer Einwilligungserklarung. Das bedeutet, dass in diesem Zeitraum im nNGM Zentrum mit
vorheriger Ankundigung von Ihnen nochmals Daten und Biomaterialien zu Forschungszwecken
gewonnen werden durfen, ohne dass Sie erneut eine Einwilligungserklarung unterzeichnen muss-
ten. Sollten Sie nach Ablauf von zehn Jahren wieder in einem nNGM Zentrum vorstellig werden,
werden wir Sie erneut um lhre Einwilligung bitten.

Far die Erforschung von Therapieerfolgen ist sind langfristige Beobachtungen sehr wichtig. Dazu
werden in Langzeitstudien der aktuelle Gesundheitszustand und der Therapieerfolg (follow-up)
nach einer molekularpathologischen Diagnostik und Gber den aktuellen Behandler erfragt und
verarbeitet. Hierbei handelt es sich um weniger detaillierte Daten, sondern vielmehr um einen ak-
tuellen Status.

Ihre Einwilligung in die Verarbeitung und Nutzung der bisher erhobenen Daten und gewonnenen
Biomaterialien bleibt GUber diesen Zeitraum hinaus wirksam (siehe Punkt 1.1).

6. Was beinhaltet lhr Widerrufsrecht?

Ihre Einwilligung zur Forschung ist freiwillig!

Sie kénnen Ihre Einwilligung zur weiteren Erhebung sowie zur wissenschaftlichen Nutzung
Ihrer Patientendaten sowie der von Ihnen zur Verfiigung gestellten Biomaterialien jederzeit
ohne Angabe von Griinden und ohne nachteilige Folgen fiir Sie vollstandig oder in Teilen
widerrufen.

Ein Widerruf bezieht sich dabei immer nur auf die kiinftige Verwendung lhrer Patientendaten und
Biomaterialien. Daten aus bereits durchgefiihrten Analysen kénnen nachtraglich nicht mehr ent-
fernt werden.

Im Falle eines Widerrufs werden die von |Ihnen fir die Forschung zur Verfigung gestellten Bioma-
terialien vernichtet und lhre auf Grundlage dieser Einwilligung gespeicherten Patientendaten ge-
I6scht oder anonymisiert, sofern dies gesetzlich zuldssig ist. Wenn eine Loschung nicht oder nicht

nNGM Einwilligungserklarung / Patienteninformation Telefon: +49 221 478 96532 Patienteninformation zur Forschung
Nationales Netzwerk Genomische Medizin Lungenkrebs (nNGM) — Email: nngm-geschaeftsstelle@uk-koeln.de  nNGM: Seite 6 von 8
nNGM-GeschaftssteIIe an der Uniklinik KéIn, Kerpener StraBe 62, 50937 Kdin Version 4.1a 24.04.2023

Webseite: www.nngm.de, www.ngm-cancer.com




Nationales Netzwerk
nNGM | Genomische Medizin
Lungenkrebs

mit zumutbarem technischem Aufwand mdglich ist, werden Ihre Patientendaten anonymisiert, in-
dem der Ihnen zugeordnete ldentifizierungscode geldscht wird. Die Anonymisierung lhrer Patien-
tendaten kann allerdings eine spatere Zuordnung von — insbesondere genetischen — Informationen
zu lhrer Person Uber andere Quellen niemals véllig ausschlie3en.

Sie kdnnen auch einzelne Teile der Einwilligungserklarung widerrufen, beispielsweise wenn Sie
zwar die Patientendaten weiter der Forschung zur Verfigung stellen mdchten, aber kein Interesse
an einer weiteren Kontaktierung zwecks Nacherhebungen oder Studienteilnahmen haben.

Fiir einen Widerruf wenden Sie sich bitte an:
NNGM-Geschéftsstelle: Uniklinik Kéln, nNGM-Geschéaftsstelle, Kerpener Stralte 62, Gebaude 5,
Ebene/Raum 2b.007, 50937 Kdln

7. Weitere Informationen und Rechte

Rechtsgrundlage fur die Datenverarbeitung ist lhre Einwilligung (Artikel 9 Absatz 2 a und Artikel 6
Absatz 1 a der Europaischen Datenschutz-Grundverordnung).

Fur die Verarbeitung ihrer Patientendaten verantwortlich ist das nNGM, vertreten durch die nNGM-
Geschaftsstelle: Uniklinik Koéln, nNGM-Geschéaftsstelle, Kerpener Stralle 62, Gebaude 5,
Ebene/Raum 2b.007, 50937 Kdln

Der zustandige Datenschutzbeauftragte der verantwortlichen Einrichtung ist erreichbar unter:

Uniklinik KéIn Kerpener Str. 62
50937 Kdln

Tel.: +49 221 478 88008

E-Mail: datenschutz@uk-koeln.de

Kontaktdaten des Datenschutzbeauftragten der Universitat zu KéIn: Albertus-Magnus-Platz
50923 Kdln

Tel.: +49 221 470 3872

E-Mail: dsb@verw.uni-koeln.de

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

Sie haben die Mdglichkeit, sich mit einer Beschwerde an jede Datenschutzaufsichtsbehdrde zu
wenden.

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

Zudem haben Sie das Recht, Auskunft Uber die Sie betreffenden Patientendaten zu erhalten (auf
Wunsch einschlieBlich einer unentgeltlichen Uberlassung einer Kopie) sowie ggf. deren Berichti-
gung oder Léschung oder Einschrankung der Verarbeitung zu verlangen.

Sie haben weiter das Recht, von lhnen bereitgestellte Daten in einem standardisierten elektroni-
schen Format zu erhalten oder an eine von lhnen genannte Stelle Ubermittelt zu bekommen (Recht
auf Datenubertragbarkeit).
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Anhang 1 - Liste der nNGM Zentren

Standort Zentrum

Berlin Charité — Universitatsmedizin Berlin, Charitéplatz 1, 10117 Berlin

Berlin Helios Heckeshorn Helios Klinikum Emil von Behring (Berlin-Zehlendorf), Institut fir
Gewebediagnostik, Walterhéferstrale 11, 14165 Berlin

Berlin Vivantes Klinikum Neukdlln, Fachbereich Pathologie, Rudower Stralle 48, 12351 Ber-
lin

Dresden Universitatsklinikum Dresden, Carl Gustav Carus der TU Dresden, Institut fir Patho-
logie, Fetscherstr. 74, 01307 Dresden

Dusseldorf Uniklinik Dusseldorf, Institut fur Pathologie, Gebdude 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, Dr. Senckenbergisches Institut flir Pathologie, Haus 6,
Theodor-Stern-Kai 7, 60590 Frankfurt am Main

Freiburg Universitatsklinikum Freiburg, Institut fur klinische Pathologie, Postfach 214, 79002
Freiburg

Gielden/ Universitatsklinikum GielRen, Institut fir Pathologie, Langhansstralie 10, 35392, Gie-

Marburg Ren

Halle (Saale) Universitatsklinikum Halle (Saale), Institut fir Pathologie, Magdeburger Stral’e 14,
06112 Halle (Saale)

Hamburg Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf, Institut fir Pathologie, Martinistr. 52,
Gebaude 026, 20246 Hamburg

Hannover KRH Klinikum Siloah Hannover, Institut fur Pathologie, Haltenhoffstr. 41, 30167 Han-
nover

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

Kdln Uniklinik KéIn, Institut fir Pathologie, Gebdude 8e, Kerpener Str. 62, 50937 Kdin

Bonn Universitatsklinikum Bonn, Institut fir Pathologie, Venusberg-Campus 1, 53127 Bonn

Libeck Universitatsklinikum Schleswig-Holstein, Campus Libeck, Institut fir Pathologie, Rat-
zeburger Allee, 23538 Libeck

Mainz Universitatsmedizin Mainz, Institut fur Pathologie, Gebaude 706, Langenbeckstr. 1,
55131 Mainz

Minchen Ludwig-Maximilian-Universitat Minchen, Pathologisches Institut der LMU, Thalkirch-
ner Str. 36, 80337 Minchen

Minchen Technische Universitat Minchen, Institut fur Allgemeine Pathologie und Pathologi-
sche Anatomie, Trogerstr. 18, 81675 Minchen

Oldenburg Lungenkrebsmedizin Oldenburg GbR, vertreten durch die MVZ HPH Institut fir Pa-
thologie und Hamatopathologie GmbH, Peterstrale 28 — 34, 26121 Oldenburg

Regensburg Universitat Regensburg, Institut fir Pathologie, Franz-Josef-Strauf3 Allee 11, 93053
Regensburg

Tlbingen Universitatsklinikum Tbingen, Institut Pathologie und Neuropathologie,
Liebermeisterstralle 8, 72076 Tubingen

Stuttgart Robert-Bosch-Krankenhaus, Institut fur Klinische Pathologie, Auerbachstrale 110
70376 Stuttgart

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

Wiirzburg Universitat Wirzburg, Medizinische Fakultat, Pathologisches Institut, Josef-Schnei-

der-Str. 2, 97080 Wirzburg
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