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Nicht verbrauchtes Untersu-
chungsmaterial kann eine
wichtige Quelle fur For-
schungs- und Entwicklungsar-
beiten auf dem Gebiet der
medizinisch-genetischen Dia-
gnostik sein. Wir bitten daher
um Ihr Einverstdndnis, lhre
DNA-Probe auch fir aktuelle
und zukiinftige wissenschaft-
liche Untersuchungen im Rah-
men von Studien verwenden
zu ddrfen. Sie selbst werden
von den Untersuchungen
wahrscheinlich keinen un-
mittelbaren Nutzen haben.

Im Falle lhres Einverstdandnis-
ses darf die Probe nur zur Er-
forschung des / der

verwendet werden. Méglicher-
weise wird lhre DNA-Probe
nicht in unserem Institut, son-
dern in einer anderen For-
schungseinrichtung analysiert.

In jedem Falle erfolgt eine Ko-
dierung lhrer Probe, die far
AuBenstehende keinen Rlck-
schluss auf lhre Person zu-
ldsst (sog. Pseudonymisie-
rung). Die Kodierung und La-
gerung der Proben erfolgen
im hiesigen Institut far Hu-
mangenetik.

Es ist eine Befristung der Nut-
zung sowohl der Probe als
auch der daraus gewonnenen
Daten auf ...... Jahre (maxi-
mal 30) vorgesehen.

Eine Veréffentlichung der For-
schungsergebnisse in Fach-
zeitschriften unter Verwen-
dung vollsténdig anonymisier-
ter Daten soll nach Abschluss
aller Untersuchungen erfol-
gen. Die vollstédndige Anony-
misierung gewébhrleistet, dass
eine Zuordnung von Probe
oder Daten zu einer bestimm-
ten Person Uberhaupt nicht
oder nur mit sehr groBem Auf-
wand méglich ist. Es werden
alle Richtlinien des Daten-
schutzes eingehalten.

Trotz aller Sorgfalt bei unserer
wissenschaftlichen  Arbeit
mdchten wir betonen, dass
Untersuchungen im Rahmen
von  Forschungsprojekten
grundsétzlich nicht den Quali-
tdtsanforderungen gentigen
kénnen, die diagnostisch
durchgefihrte Tests erfillen
mdassen.

Sollten sich bei diesen Unter-
suchungen allerdings sichere
Erkenntnisse hinsichtlich einer
Erkrankung oder Krankheits-
disposition far Sie bzw. lhre
Familie ergeben, haben Sie
das Recht auf eine eingehen-
de persénliche Beratung. Da-
her kénnen Sie ausdrticklich
angeben, ob Sie in einem sol-
chen Falle eine Kontaktauf-
nahme von unserer Seite
wdlnschen oder nicht.

Sie kénnen allerdings auch
bestimmen, dass lhre Probe
oder Daten auch bei uns nur
in anonymisierter Form far
...... Jahre (in jedem Falle un-
ter 30) gespeichert werden
durfen. In diesem Falle ist es
uns natdrlich nicht méglich,
mit lhnen noch einmal Kon-
takt aufzunehmen. Bitte be-
denken Sie bei lhrer Entschei-
dung, dass eventuell viele
Jahre nach der Blutentnahme
gewonnene Untersuchungs-
ergebnisse unerwartete, viel-
leicht auch belastende Infor-
mationen enthalten kénnen.
Vielleicht sind nicht nur Sie,
sondern auch dritte Personen
betroffen.
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