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am 19.03.2014 in Essen

TMF - Technologie- und Methodenplattform fiir die vernetzte medizinische Forschung e.V.



Anpassen Exportieren -

Sind Sie Erbringer oder Bedarfstrager von
DNA-Sequenzierungsleistungen?

heides

nur Erbringer

nur
Bedarfstriger

keines von
Ireidem
0% 20% 40% EO0% S0% 100%
Artweortmiglichkeiten Beantwortungen
beides 82,61% 149
nur Erbringer 3,T0% 2
nur Bedarfstrager 8,70% 2
keines von beidem 0% ]
Gezamt 23
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Umr

Anpassen Exportieren -

In wie vielen molekulargenetisch-
diagnostischen Untersuchungen haben Sie
bisher Technologien des Next-Generation-
Sequencings (NGS) eingesetzt (Anzahl der

Indexpatienten)?

keine

11-50
51-100 I

0% 20% 40% GO0% 0% 100%:

Artaortmiglichkeiten Beantvwortungen

keine AT, 39% 4
1-18 1T,39% 4
11-50 21.T4% S
S1-100 4,35% 1
=100 39.13% 9
GEzamt 23
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Umr

F3 Anpassen

Wie viele verschiedene Einsender bzw.
Kooperations- oder Konsultationspartner
waren an diesen Fallen beteiligt?

Beantwortet: 23 iibersprungen: ¢

keine
1
25
35 _
0% 20% 40% B0% 0%
Artweortmodlichketen Beantwartungen
keine 1T, 39%
1 0%
2-5 34.T8%
=5 4T.83%

esamt
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100%:

1

23
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F4 Anpassen

In wie vielen Fillen war die Sequenzierung
in dem Sinne erfolgreich, dass auf ihrer
Grundlage eine eindeutige, abschlieBende
Diagnose gestellt bzw. eine plausible
Kausalitatsbeziehung gekniipft werden
konnte?

Beantwortet: 22 lbersprungen: 1

<10%

10_300¢ _

=30%

0% 20% 40% G0% 0%
Antwortmiglichketen Beantwartungen
<10% 18,18%
10-30% 45,45%
=30% 36,36%

Gesamt
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Anpassen Exportieren «

F5

Haben Sie die Frage, wie eine Nachnutzung
der Sequenzierungsdaten der einzelnen
Félle nach Abschluss der Untersuchung

verlaufen kénnte, bereits mit lhren
Einsendern bzw. Kooperations- oder
Konsultationspartnern besprochen?

Beantwortet: 22 ilbersprungen: 1

" _

0% 204 40% B0% a0% 100%
Antwortmoglichketen Beantvwortungen
ja 54.55% 12
45,45% 10

nein

Gezamt
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F& Anpassen

Haben Sie die Thematik der Nachnutzung
der Sequenzierungsdaten schon einmal mit
dem fiir lhren Bereich zustidndigen
Datenschutzbeauftragten bzw. der
zustandigen besprochen?

Beantwortet: 23 Ubersprungen: ¢

heide

nur
Datenschutzh...

nur
Ethikkommission

keine von
heiden
0% 20% 40% G0% S0%
Antwortmaglichkeiten Beantwortungen
heide 17,39%
nur Batenschutzbeauftragter 21,T4%
nur Ethikkommission 4,35%
keine von beiden 56,52%
GEzamt
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wel

Anpassen

Wie hoch schatzen Sie die Bereitschaft der
Betroffenen (d.h. Patienten, Angehdrige)
ein. einer Ubertragung ihrer klinischen und
Sequenzierungsdaten in eine
zugangsgeschiitzte Datenbank
zuzustimmen, wenn diese nur Mitarbeiter
der humangenetischen Patientenversorgung
und humangenetisch forschenden
Wissenschaftler zuganglich ist?

Beantwortet: 23 bersprungen: ¢

niedrio
e -
hoch

if nicht

0% 20%% 40% EO% S0%

Artweortmoglichketen Beantwwortungen

niedrig
mittel
hoch

wieilh nicht

Gesamt

8,T0%
26.09%
4T, 83%

AT, 39%
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100%

11

23
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F&8 Anpassen Exportieren -

Wie hoch schitzen Sie die Bereitschaft lhrer
Einsender bzw. Kooperations- oder
Konsultationspartner ein, mit den
Betroffenen die Ubertragung klinischer und
molekulargenetischer Daten in eine
zugangsgeschiitzte Datenbank zu
besprechen?

Beantwortet: 23 iibersprungen: ¢

niedrig

e _

hoch

weilf nicht I

0% 209 40% E0%% S0% 100%:
Artwortmoglichketen Beantvwortungen
niedrig 1T, 38% 4
mittel 4T 83% 11
hoch 30,43% T
weill nicht 4,35% 1

GEzamt 23
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Anpassen Exportieren «

Waren Sie selbst bereit, sich an Aufbau und
dauerhafter Fortschreibung einer Genotyp-
Phinotyp-Datenbank durch das Ubertragen
von klinischen und Sequenzierungsdaten zu

heteiligen?

ja

nein

weil nicht

0% 20% 40% G0% 0% 100%
Artvwortmbglichketen Beantvwortungen

ja 86,96% 20
nein 4,35% 1
weil nicht 8,T0% 2
Gesamt 23
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F10 Anpassen Exportieren «

Welche Gegenleistungen wiirden Sie fiir
lhre Beteiligung an einer Genotyp-
Phanotyp-Datenbank erwarten (es sind
mehrere Antworten méglich)?

Beantwortet: 20 Ubersprungen: 3

Aufwandsentscha
digung

privilegierter
Datenbankzugang

wissenschaftlic

he Beratung ...

0% 20% 40% G0% B0% 100%
Artwortmiglichkeiten Beantwartungen
Aurwandsentschadigung 35% 7
privilegierter Datenbankzugang B0% 18
wissenschaftliche Beratung bei der Dateninterpretation B0% 16

Befragte gesamt: 20

Kommentare (7
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Weitere Informationen & Kontakt

Dr. Roman Siddiqui
Geschaftsstelle TMF e.V.

Tel: +49 (0)30 - 22 00 247 - 52
E-Mail: info@tmf-ev.de

Internet: www.tmf-ev.de
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