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REV2-E Aufklärung 

 

 

Sehr geehrte Damen und Herren! 

 

Wir danken Ihnen sehr für die Gelegenheit, zum Entwurf der neuen Richtlinie für die Anforderungen 

an die Inhalte der Aufklärung bei genetischen Untersuchungen zu medizinischen Zwecken gemäß 

§ 23 Abs. 2 Nr. 3 GenDG Stellung zu nehmen und die Perspektive der Patient*innen einzubringen, 

die in besonderer Weise vom Neugeborenenscreening als genetische Reihenuntersuchung profi-

tieren. 

 

Wir haben versucht, uns ausschließlich auf die Anforderungen an die Aufklärungsinhalte und damit 

auf das Ziel und den Zweck der Richtlinie zu konzentrieren. In diesem Bemühen machen wir einige 

Vorschläge für Detailänderungen des Richtlinienentwurfs. Besonders wichtig sind uns die die 

Punkte 3.5 und 3.7. unserer Stellungnahme zur Einwilligung in eine konsiliarische Ergebnismittei-

lung des Neugeborenenscreenings und zur Zustimmung in einen personenbezogenen Abgleich 

des Neugeborenenscreenings mit den Geburtenregistern. Hierzu bitten wir die Gendiagnostikkom-

mission über die Revision der Aufklärungsrichtlinie hinaus um die notwendige politische Unterstüt-

zung. Darüber hinaus schätzen wir den Schutz des Neugeborenen höher ein als die Interessen der 

Eltern und wünschen uns daher ein verpflichtendes Neugeborenen-Screening. Auch dazu bitten 

wir um Ihre politische Unterstützung.  

 

Auf unsere Bitte hat unser Dachverband, die Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) 

e.V. den Entwurf unserer Stellungnahme gegengelesen und unterstützt ihn inhaltlich.  

 

Für Ihre Nachfragen stehen wir auch im Rahmen einer möglichen mündlichen Anhörung sehr gerne 

zur Verfügung.  

 

Mit freundlichen Grüßen 

 
 
 
 
 
Andreas Waldenspuhl, Vorsitzender   Tobias S. Hagedorn, Vorstandsbeauftragter  
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