Stellungnahme der Deutschen Gesellschaft fur Humangenetik
zum Thema:
Erfassung humangenetischer Patientendaten

auf einer elektronischen Gesundheitskarte

Die Deutsche Gesellschaft fir Humangenetik (GfH) begrif3t
grundséatzlich die elektronische Gesundheitskarte, da sie der
Qualitatssicherung und der Vermeidung von Doppeluntersuchungen
dienen kann. AuRerdem kdnnen bestimmte Informationen auch
Bedeutung fur die Pravention haben. Aus Sicht der GfH muss aber
auf Probleme hingewiesen werden, die im Zusammenhang mit
humangenetisch relevanten Daten auftreten kdnnen, unabhéngig
davon, ob sie durch Gentests oder andere Verfahren erhoben
werden.

Humangenetisch relevante Befunde und Daten zeichnen sich durch
folgende Eigenschaften aus:

- Sie geben Auskunft Gber in der Regel zeitlebens unveréanderte
Merkmale.

- Sie kénnen pradiktiven Charakter haben und damit Aufschluss
uber Risiken fur noch nicht ausgebrochene Krankheiten geben.

- Sie kénnen - insbesondere im Zusammenhang mit genetischer
Beratung - Informationen Uber Dritte enthalten bzw.
Ruckschlusse auf die genetische Konstitution Dritter erlauben.

Aufgrund dieser Eigenschaften besteht ein Missbrauchspotential
genetischer Daten, welches durch MaRnahmen der Datensicherung
und -speicherung madglichst gering gehalten werden muss.

- Bei der Speicherung von Befunden und Daten sollte darauf
geachtet werden, dass keine Informationen Uber Dritte
erkennbar sind oder erschlossen werden kénnen. Beispiel: Die
Zusammenfassung einer humangenetischen Beratung (sog.
Beratungsbrief), in der Ublicherweise familiare
Krankheitskonstellationen dargestellt sind, sollte nicht auf der
Gesundheitskarte gespeichert werden.

- Genetische Informationen und Daten, unabhéngig von der
Methode, mit der sie erhoben wurden, die aktuell oder in der
Zukunft (Prévention, Fruherkennung) therapeutische Relevanz
haben, sollten nur mit gleichzeitiger Interpretation gespeichert
werden. Beispiel: Die verschiedenen Formen des erblichen
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Darmkrebses sind jeweils Teil eines erblichen Krebssyndroms.
Personen mit einem hohen Erkrankungsrisiko kénnen pradiktiv
identifiziert werden, insbesondere mit Hilfe genetischer
Methoden. Sowohl ein genetischer Befund als auch ein mit
klinischer Methodik erhobener Befund sind nur mit einer
fachlichen Interpretation verstandlich.

- Genetische Informationen und Daten, die pradiktive
Aussagen zulassen, jedoch ohne erkennbare therapeutische
Konsequenzen sind, sollten nicht gespeichert werden. Beispiel:
Das Ergebnis einer pradiktiven genetischen Untersuchung auf die
Huntingtonsche Krankheit sollte nicht auf der Gesundheitskarte
gespeichert werden.

- Die Vertreter anderer medizinischer Facher sollten auf diese
Gesichtspunkte ausdrucklich hingewiesen werden, da diese
Dimensionen auch bei Befunden und Daten mit genetischer
Relevanz eine Rolle spielen kdnnen, die mit verschiedenen
klinischen Methoden erhoben werden.
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