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GENETISCHE BERATUNG & DIAGNOSTIK

Information zur genetischen Beratung

Sie haben sich zu einer genetischen Beratung bei uns angemeldet. Wir méchten lhnen erlautern, was bei
einer genetischen Beratung geschieht, und was Sie persénlich durch die Beratung erreichen kénnen.

Bei lhnen selbst oder Familienangehdrigen besteht eine erblich bedingte Erkrankung oder
Entwicklungsstérung bzw. gibt es Anhaltspunkte dafir. Die genetische Beratung soll lhnen helfen, die in
diesem Zusammenhang bestehenden Fragen zu beantworten und mégliche Folgen (Risiken) fir ihre
Lebens- und Familienplanung richtig einzuschéatzen. In einigen Fallen kénnen sich auf Grund des
Gesprachs Hinweise auf zusatzliche Risiken ergeben, die lhnen bislang nicht bewusst / bekannt waren.
Wir werden Sie von uns aus darauf ansprechen. Sie bestimmen selbst, ob und wie weit Sie informiert
werden wollen und ob Sie weiterfihrende medizinisch-genetische Untersuchungen winschen.

Bei der medizinisch-genetischen Diagnostik kénnen sich Auffélligkeiten ergeben, die nach derzeitiger
medizinischer Kenntnis nicht die Ursache fir eine gesundheitliche Schadigung sind. Auf solche
Auffalligkeiten werden Sie von uns nur dann hingewiesen, wenn es fir die Erfillung des
Untersuchungsauftrages erforderlich ist.

Eine umfassende Aufklérung und Diagnostik aller denkbaren Stérungen ist nicht méglich, da haufig
deren Ursache nicht bekannt ist. Ebenso wenig ist es maglich, jedes Erkrankungsrisiko fur Sie selbst oder
lhre Angehérigen und insbesondere fir lhre Kinder auszuschlieBen. In manchen Féllen ist keine genaue
Aussage zur Wahrscheinlichkeit des Auftretens einer bestimmten Krankheit oder Behinderung méglich.
Auch wenn ein niedriges (Wiederholungs-Risiko angegeben wird, bedeutet dies, dass ein Aufireten
maéglich ist. Die durchschnittliche Haufigkeit von angeborenen Krankheiten und Fehlentwicklungen bei
einer jeden Schwangerschaft betragt 5 % (1 auf 20).

Die wichtigsten Inhalte der Beratung werden fir Sie schriftlich zusammengefasst. Sie bestimmen welche
Arzte informiert werden. Bei Fragen oder wenn neue Probleme auftreten, kénnen Sie sich jederzeit
wieder an uns wenden.

Es ist grundsétzlich lhre Entscheidung, welche Konsequenzen Sie bzgl. Ihrer eigenen Lebens- und
Familienplanung aus dem Beratungsgespréch ziehen.

Zu einer genetischen Beratung gehért regelmafig

* die Klarung lhrer persénlichen Fragestellung und des Beratungsziels,

* die Erhebung lhrer persénlichen und familiaren gesundheitlichen Vorgeschichte (Anamnese),

* die Bewertung vorliegender érztlicher Befunde bzw. Befundberichte,

*  eine mdglichst genaue medizinisch-genetische Diagnose,

*  eine ausfihrliche Information Uber die in Frage stehenden Erkrankungen bzw. Behinderungen,

*  eine Abschéatzung spezieller genetischer Risiken,

¢ eine Darstellung Uber die allgemeinen genetischen Risiken,

* eine ausfhrliche Beratung Uber die méglichen Bedeutungen dieser Informationen fir lhre
Lebens- und Familienplanung und ggf. fir lhre Gesundheit.

Zu einer genetischen Beratung gehdrt gegebenenfalls

* die kérperliche Untersuchung von lhnen oder Angehérigen, wenn dies fir lhre Fragestellung
von Bedeutung ist,
*  Blutuntersuchung, wenn dies fir lhre Fragestellung wichtig ist.
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Einversténdniserklarung

Ich/wir haben die ,Information zur genetischen Beratung” durchgelesen und zur Kenntnis genommen. Ich
winsche/wir winschen die Durchfihrung einer genetischen Beratung, so wie sie uns hiermit erléutert

wurde.

Name des Patienten:
Ort und Datum:

Unterschrift:

Patienten-Erklarung zur Datenibermittlung:

Hiermit willige ich in die Ubermittlung aller Beratungsinhalte und aller durch die vom
genetikum erhobenen Befunde an:

O meinen Hausarzt fir diesen Behandlungstall ein:

Mein Hausarzt ist:
O Ich habe keinen Hausarzt, bzw. méchte seinen Namen nicht angeben.
Datum/Unterschrift:

O den tberweisenden und weiterbehandelnden Facharzt fir diesen Behandlungsfall ein:

Mein Facharzt ist:

Datum/Unterschrift:

Ich bin dariber informiert, dass ich jederzeit diese Einwilligung schriftlich widerrufen kann.

O Ich erteile meinem Humangenetiker vom genetikum keine generelle Genehmigung zur
Weiterleitung von Beratungsinhalten oder Befunden an meinen Hausarzt. Im Falle von wichtigen
Befunden werde ich gegebenenfalls meine schriftliche Einwilligung fir diesen Sondertfall erteilen.

Datum/Unterschrift:
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