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Stellungnahme zum Gesetz zur Zusammenfihrung von
Krebsregisterdaten

Sehr geehrte Frau Ministerialréatin Holland,

wir danken Ihnen fiir die Ubersendung des Referentenentwurfs eines
Gesetzes zur Zusammenfuhrung von Krebsregisterdaten und nehmen aus
Sicht der Deutschen Gesellschaft fur Humangenetik (GfH)wie folgt Stellung:

o Familiare Daten, d.h. maligne Erkrankungen bei Verwandten
1. und 2. Grades, missen wie in den skandinavischen Krebsregistern
bertcksichtigt und entsprechend dokumentiert werden.

e Genetische Daten (Tumor und Keimbahn) missen, soweit verflgbar,
dokumentiert werden, unter Berlicksichtigung von Datenschutz und
GenDG.

e die GfH bietet ihre Mitarbeit im Beirat und im wissenschaftlichen
Ausschuss an.

Wir schlagen folgende Ergadnzung von § 5 vor:

Angaben zu Familiaritdt und genetischen Verédnderungen
a) Auftreten von Tumoren bei Verwandten 1. und 2. Grades
b) genetische Krebsrisikosyndrom und genetische
Krebsrisikosyndrome verursachende Keimbahnvarianten
¢) somatische genetische Verédnderungen in den Tumoren

Fur Ruckfragen stehen wir gern zur Verfligung.

Mit freundlichen Grii3en
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Prof. Dr. med. Brigitte Schlegelberger
GfH-Préasidentin

german society of human genetics
www.gfhev.de

Vorstand im Sinne des §26 BGB
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