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Chancen und Konflikte pädiatrischen Biobankings

Pädiatrisches Biobanking fokussiert auf

zentrale Herausforderungen

pädiatrischer Forschung

 oft geringe sample-Größe,

geringes Probemvolumen

Risikominimierung durch Verwendung von 

Restmaterial aus klinischem Kontext

Focus der Diskussion: 

Verwendung pädiatrischer Bioproben

für genetische Analysen

Konflikt verschiedener ethischer Grundsätze, 

sowie Rechten des Kindes :

 Notwendigkeit einer günstigen risk-benefit balance

Autonomie des Kindes

Kindeswohl – best interest of the child

Recht auf Nichtwissen

 auf  Höchstmaß an Gesundheit

 auf Anhörung

 auf eine offene Zukunft

Problem, 

wenn incidental findings

Auswirkungen auf Geschwister

haben. 
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Grundgedanke des zweistufigen broad consent zur

Forschungsnutzung pädiatrischer genetischer Daten

Zeitpunkt der Information

angespannte und 

stressige klinische 

Situation

Kaum 

ausreichendes 

Verständnis für die 

Konsequenzen

Möglicherweise

betroffene

Familienmitglieder

nicht einbezogen in die 

Entscheidung

Unterscheidung

nach der Herkunft

der genetischen Daten: 

1. bereits vorhandene
genetische Daten aus dem

klinischen Kontext

und 

2.zusätzliche Generierung
von Daten in genetischen Analysen

zu Forschungszwecken
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Basis-Einwilligung 

(Broad Consent)

Bioproben und Daten aus der 

Versorgung, die ggfs. genetische 

Daten aus dem Behandlungskontext 

enthalten können

Schema der zweistufigen Aufklärung und Einwilligung

Zusätzlicher 

Broad consent

in genetische Analysen zu 

Forschungszwecken
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Aspekte der zusätzlichen zweiten Stufe des Broad Consent 

Incidental findings

Was ist das?

Wie kommt es dazu?

Häufigkeit?

Reporting

Was wird zurückgemeldet?

Wer kontaktiert sie?

Wer klärt auf über IFs?

Konsequenzen

für betroffenes

Kind

Geschwister

Familie

Gefahr einer

“falschen Sicherheit”

Kein Abgleich

mit neuen Erkenntissen

Keine gezielte Suche nach

möglichen Auffälligkeiten

 Möglicherweise keine

zusätzlichen genet. Analysen
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Workflow im Falle möglicherweise mitteilungsrelevanter 

Forschungsergebnisse –Zusatzfunde – incidental findings
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Schlussfolgerung und nächste Schritte

Nächste Schritte: Piloting und Evaluation von Akzeptanz, 

Verständnis, Machbarkeit 

Von der Unterscheidung in
 Basis- consent zur Nutzung von Bioproben und 

Daten aus der Versorgung, die ggfs. genetische 

Daten aus dem Behandlungskontext enthalten und

 Zusatz-consent in Generierung neuer 

genetischer Daten zu Forschungszwecken

besseres Verständnis, näher am Ideal 

der "informierten" Einwilligung

Mehr Eindeutigkeit für Nutzung

Verringerung von Ablehungen
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Vielen Dank für Ihr Interesse.

Wir freuen uns auf eine fruchtbare Diskussion.
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