PID-ZENTRUM
MUNCHEN

Patienteninformation zum Ablauf einer Praimplantationsdiagnostik

Sehr geehrtes Paarr,
Sie haben sich zur Durchfiihrung einer Praimplantationsdiagnostik (PID) entschlossen.

Erster Schritt und Voraussetzung fur alle weiteren Schritte ist ein ausfuhrliches Beratungsgesprach bei
einem Facharzt / einer Fachéarztin fur Humangenetik. In der Regel sollte dieses humangenetische
Beratungsgesprach im PID-Zentrum Miinchen des Medizinisch Genetischen Zentrums erfolgen. Sollte
eine ausfihrliche Beratung bereits an einem anderen Zentrum erfolgt sein, bitten wir dennoch zunachst
um Kontaktaufnahme (schriftlich / telefonisch) mit unserem PID-Zentrum, damit wir anhand der zur
Verfigung zu stehenden schriftlichen Dokumentation des vorangegangenen Beratungsgespréachs tber
ein weiteres Vorgehen entscheiden kénnen.

Im Rahmen des Beratungsgesprachs werden die Indikation und die Voraussetzungen fir die geplanten
genetischen MaRnahmen der PID geprift und es erfolgt eine umfassende Information und Aufklarung.
Weiterhin wird im Rahmen des genetischen Beratungsgesprachs der zeitliche weitere Ablauf
besprochen, insbesondere auch, ob (abhéangig von der Indikation) eine spezielle Laboretablierung der
geplanten genetischen MalBhahme nétig ist (vor allem bei monogenetischer Erkrankung) und in
welchem Zeitrahmen diese erfolgen kann. Sie erhalten von uns in diesem Rahmen schriftliche
Informationen und Formulare, die Sie fur den erforderlichen Antrag bei der Bayerischen
Ethikkommission auf Durchfiihrung einer PID bendtigen:

e eine schriftiche Patienteninformation zur PID wund eine sich darauf beziehende
Einverstandniserklarung

e eine Information zu den Kosten der genetischen MalRnahme

e Antrag zur Durchfiihrung einer PID

e Formular zur Bestatigung der unabhéngigen psychosozialen Beratung (Anlage 2 des Antrags)

o die Datenschutzerklarungen (Anlagen 3A und 3B des Antrags)

e eine Bestédtigung des PID-Zentrums Miinchen (Anlage 4 des Antrags)

Im Anschluss an das genetische Beratungsgesprach empfehlen wir (falls noch nicht geschehen) die
Kontaktaufnahme mit einem der reproduktionsmedizinischen Partner des PID-Zentrums Munchen. Hier
erhalten Sie ausfuhrliche Information zum Ablauf und den Kosten der reproduktionsmedizinischen
MaRnahmen.

Bei der Antragsstellung bei der Bayerischen Ethikkommission fur Praimplantationsdiagnostik sind wir
Ihnen gerne behilflich. Die Anlage 2 des Antrags, in dem eine unabhéngige Beratung Uber die
medizinischen, psychischen und sozialen Folgen der mit der Untersuchung von Zellen eines Embryos
verbundenen MalRnahmen zu bestétigen ist, kann zum Beispiel durch den Sie betreuenden Frauenarzt
erfolgen. Wichtig ist, dass dieser arztliche Kollege unabhéngig und nicht beteiligt ist an den
reproduktionsmedizinischen oder genetischen MaRnahmen der PID. Der Antrag wird durch die Anlage
1A oder 1B (Humangenetisches Gutachten) ergdnzt und bei der Bayerischen Ethikkommission
spatestens vier Wochen vor der nachsten Sitzung eingereicht.
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Der Antrag enthalt folgende Anlagen:

Anlagen 1A und/oder 1B: Das Humangenetische Gutachten

Arztlich-humangenetischer Befund tiber die genetische Disposition einschlieRlich der Bezeichnung der
daraus hervorgehenden Erbkrankheit, Angaben zur Erkrankungswahrscheinlichkeit der Nachkommen
sowie zu der zu erwartenden Krankheitsauspragung, und / oder Arztliche Beurteilung der Annahme,
dass eine schwerwiegende Schadigung des Embryos zu erwarten ist.

Anlage 2: Bestatigung einer unabhangigen psychosozialen Beratung

Bestéatigung Uber die erfolgte unabhangige Aufklarung und Beratung zu den medizinischen,
psychischen und sozialen Folgen der gewilnschten genetischen Untersuchung von Zellen der
Embryonen. Diese kann zum Beispiel von Ihrer/m betreuenden Gynékologin/en erfolgen.

Anlagen 3A und 3B: Datenschutz

Schriftliche Einwilligungen in die Erhebung personenbezogener Daten der Antragsberechtigten und des
Mannes.

Anlage 4: Bestatigung des PID-Zentrums

Bestatigung des PID-Zentrums Minchen, dass die PID im Fall einer zustimmenden Bewertung der
Ethikkommission dort durchgefiihrt wird.

Die Entscheidung der Ethikkommission wird Ihnen innerhalb von etwa einem Monat nach Vorliegen der
erforderlichen Angaben und vollstdndigen Unterlagen schriftlich zugestellt. Meist werden Sie bereits
vorher telefonisch informiert.

Da das PID-Zentrum Minchen Uber die Entscheidung der Ethikkommission selbst nicht in Kenntnis
gesetzt wird, bitten wir Sie, uns Uber das Ergebnis zu informieren, um das weitere Vorgehen zeitnah
planen zu kdnnen.

Nach erfolgter genetischer Untersuchung wird das Ergebnis der Praimplantationsdiagnostik dem Sie
betreuenden IVF-Zentrum Ubermittelt.
Wir sind lhnen gerne bei der Bearbeitung des Antrags behilflich und wiinschen lhnen viel Erfolg.
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