ONLINEBEFRAGUNG FUR (WERDENDE)
ELTERN ZUM SOGENANNTEN
“GENOMISCHEN NEUGEBORENEN-
SCREENING (gNBS)*

IHRE MEINUNG ZAHLT!

INTERESSE AN EINER VERGUTETEN UMFRAGE?
Um teilzunehmen scannen Sie einfach den QR-Code ein oder geben Sie den folgenden Link
https://www.soscisurvey.de/gNBS2024/ in Ihren Browser ein.

Die Beantwortung der Befragung dauert ca. 30 Minuten.
Die Befragung lduft bis Herbst 2025.

Fiir Ihre Teilnahme erhalten Sie 10 Euro.
Teilnehmende Paare* erhalten insgesamt 25 Euro.
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WORUM GEHT ES?

Das sogenannte Neugeborenen-Screening gibt es in Deutschland bereits seit iber 50 Jah-
ren. Es handelt sich dabei um einen freiwilligen Test auf eine Reihe von Erkrankungen, der
bei allen Neugeborenen kurz nach der Geburt angeboten wird. In dieser Umfrage geht es
um eine mogliche Erweiterung dieses Tests durch eine sogenannte ,genomische* Testung
nach der Geburt. Bei diesem genomischen Neugeborenen-Screening (gNBS) konnte eine
Vielzahl von Genen zeitgleich analysiert werden, wodurch deutlich mehr angeborene Er-
krankungen friih erkannt werden konnten. Die Umfrage gibt Ihnen die Moglichkeit, mehr
iber das neue gNBS zu erfahren und lhre Wiinsche und Einstellungen einzubringen. Die
Ergebnisse der Befragung flie3en in eine Stellungnahme zur Umsetzbarkeit von gNBS in
Deutschland ein.

WER KANN TEILNEHMEN?

Volljdhrige Eltern, die entweder ein Kind erwarten oder mindestens ein Kind
haben, das nicht dlter als 7 Jahre alt ist. Kein Vorwissen notwendig. Sie kénnen als
(werdender) Elternteil teilnehmen und erhalten dafiir 10 Euro. Sie kénnen den Frage-
bogen pausieren und zu einem spdteren Zeitpunkt beenden.

* Wir freuen uns, wenn auch Ihr Partner/lhre Partnerin teilnimmt. Hierfiir startet eine
Person die Umfrage und ladt den/die Partner/in iiber einen gesonderten Link ein, der au-
tomatisch per E-Mail verschickt wird und einen Code enthalt. Der Partner/die Partnerin
nimmt an der Befragung tiber diesen Link teil, und gibt auf einer der ersten Seiten im Frage-
bogen den Code an. Die Mail-Adressen werden nicht gespeichert. Der/die Partner/in, der/
die eingeladen wird, erhdlt fiir die Teilnahme weitere 15 Euro.

HABEN SIE FRAGEN?

Wenden Sie sich gerne an Elena Sophia Doll
(per E-Mail: ElenaSophia.Doll@med.uni-heidelberg.de; telefonisch: 06221 56-32523)

WER FUHRT DIE STUDIE DURCH?

Die Befragung ist Teil des Forschungsprojekts “NEW_LIVES”, das an den Universitdten
Heidelberg und Mannheim durchgefiihrt (Projektleitung: Prof. Dr. Dr. Eva Winkler) und
vom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung finanziert wird. Ziel des Forschungs-
projekts ist, zu priifen, ob ein gNBS aus ethischer, medizinischer, rechtlicher und psycho-
logischer Sicht eine sinnvolle Option fiir Deutschland ist.
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Wir bedanken uns herzlich fiir Ihre Teilnahme an der Studie!
Mit Ihrer Teilnahme leisten Sie einen wichtigen Beitrag zur Erforschung
der gesellschaftlichen Positionen zum genomischen Neugeborenen-Screening.



