UNIVERSITATSMEDIZIN : U M G
GOTTINGEN =
Zentralabteilung Transfusionsmedizin
G Abteilungsleiter (komm.) Prof. Dr. med. T.J. Legler

Arzt flr Transfusionsmedizin, Laboratoriumsmedizin, Hdmostaseologie
Knochenmark- und
Stammzellspenderdatei

Gottingen i
Knochenmark- und Stammzellspenderdatei KMSG

Arztliche Leitung: Dr. Beatrix Pollok-Kopp

KMSG, TL 137, 37099 Géttingen Briefpost
Robert-Koch-StralRe 40, 37075 Gottingen Adresse

Einwill |g u ngserkléru ng der Eltern 0551/ 39-62391, -64441 Telefon

0551 / 39-64440 Fax

fu r nOCh n iCht VOI Ij 5h rige KMSG@med.uni-goettingen.de E-Mail
JugendIiChe kmsg.umg.eu Internet

Sehr geehrte Eltern,

Ihre Tochter bzw. lhr Sohn mdchte sich als potentielle*r "Lebensspender*in” in der KMSG registrieren lassen.
Dafir ist die Entnahme einer Blutprobe (8 ml) aus der Armvene erforderlich, aus der die HLA-Merkmale
bestimmt werden (bei Blutentnahmen kann gelegentlich auftreten: Kreislaufprobleme, Blutgefallverletzung,
Nachblutung und "blauer Fleck"). lhr Kind wird registriert, die Daten in der KMSG bleiben aber bis zum 18.
Geburtstag gesperrt. Erst nach dem 18. Geburtstag erfolgt die Freischaltung und Versendung eines Briefes mit
Information Uber die Freischaltung.

Den nun folgenden Text wird lhr Kind bei der Registrierung unterschreiben mussen:

Einverstiandniserklarung:

Ich bin damit einverstanden, dass mir Blut fir eine molekularbiologische Bestimmung meiner Gewebemerkmale
(HLATestung) entnommen und isolierte Zellen oder DNA fir eine spatere Testung eingefroren und asserviert werden. Falls
ich als mdgliche*r Lebensspender®in in Frage komme, erkldre ich mich zu ggf. erforderlichen Blutentnahmen fiir
weiterfihrende Untersuchungen bereit.

Ich bin einverstanden, dass das Test-Ergebnis mit meinen persénlichen Daten wunter Einhaltung der
Datenschutzbestimmungen bei der KMSG gespeichert wird und die KMSG meine HLA-Daten pseudonymisiert (ohne
Angabe der personlichen Daten) an das deutsche Zentralregister ZKRD in Ulm zur Speicherung tUbermittelt. Des Weiteren
stimme ich einer Weitergabe aller suchrelevanten Daten (HLA-Merkmale, Geburtsdatum, Geschlecht) Gber das ZKRD an
nationale und internationale Register und suchende Einrichtungen zu.

Damit ich erreichbar bleibe, werde ich einen Wechsel meiner Adresse der KMSG mitteilen. Bei nicht mitgeteilter Anderung
der Adresse bin ich mit der Nachfrage beim Einwohnermeldeamt einverstanden. Einmal pro Jahr erhalte ich Post zwecks
Prufung der Giiltigkeit meiner Adresse.

Uber das Ziel der HLA-Testung wurde ich in Kenntnis gesetzt. Informationen Uber die Stammzellen-Spende habe ich
erhalten und verstanden. Die Ausschlusskriterien sind mir bekannt. Ich versichere, dass ich gesund bin und bei mir keine
der in den Informationen genannten Leiden vorliegen. Ich hatte Gelegenheit, Fragen zu stellen.

Meine Einverstandniserklarung schliet meine Bereitschaft ein, bei Bedarf Knochenmark- oder Stammzellen fir nicht mit mir
verwandte Patient*innen zu spenden, um diesen Menschen zu helfen. Mir ist bekannt, dass die Anonymitat zwischen
Spender*in und Empfangerin strikt gewahrt wird. Sie kann nur auf beiderseitigen Wunsch friihestens zwei Jahre nach der
Lebensspende aufgehoben werden. Eine Aufhebung der Anonymitat ist jedoch nicht in allen Landern erlaubt.

Ich habe das Recht, mein Einverstandnis jederzeit ohne Angabe von Griinden zu widerrufen.

Text-Ende

Vor dem 18. Geburtstag lhres Kindes miissen Sie als Erziehungsberechtigte mit der Registrierung
einverstanden sein und dies durch |hre Unterschrift bestatigen. Bei Rickfragen kénnen Sie uns natrlich
jederzeit gerne kontaktieren.

Name und Vorname der*des jugendlichen "Lebensspender*in":

Wir sind mit der Registrierung unserer Tochter / unseres Sohnes bei der KMSG einverstanden:

(Ort, Datum, Name Mutter / Vater (leserlich) Unterschrift
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