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Nr. 2993

Amendment zum Europaischen Register fiir schwere chronische Neutropenien:

Neue Aufklarungsbogen und neues Einverstandnis fiir das Europdische Register fiir
schwere chronische Neutropenien - Svere Chronic Neutropenia International Registry
(SCNIR) -, entsprechend den aktuellen européaischen Anforderungen zum Datenschutz

Sehr geehrte Frau Kollegin Zeidler,

als Vorsitzender der Ethikkommission habe ich Ihr Schreiben vom 07.01.2020 zur Kenntnis genommen.
Gegen die Verwendung der eingereichten Formulare zur Aufklarung und Einwilligung bestehen keine
Bedenken. Das bereits erteilte Votum behalt seine Gultigkeit.

Die Ethikkommission weist darauf hin, dass die arztliche und juristische Verantwortung bei den jeweili-
gen Prifarzten verbleibt.

Datenschutzrechtliche Aspekte von Forschungsvorhaben werden durch die Ethikkommission grundsatz-

lich nur kursorisch gepruft. Dieses Votum / diese Bewertung ersetzt mithin nicht die Konsultation des
zustandigen Datenschutzbeauftragten.

Mit besten GriBen

Gt

Prof. Dr. Stefan Engeli
Vorsitzender der Ethikkommission



