Patientenaufklarung vor genetischer Beratung
vor / nach genetischen Analysen gemalR Gendiagnostikgesetz (GenDG)

Sie haben sich zu einer genetischen Beratung vor / nach einer genetischen Untersuchung angemeldet. Wir
mdchten lhnen erlautern, was bei einer genetischen Beratung gemafl Gendiagnostikgesetz* geschieht
und was Sie durch die Beratung erreichen kdnnen.

Eine genetische Beratung vor einer genetischen Untersuchung gemaR GenDG umfalit:

e die Klarung lhrer personlichen Fragestellung,

e die Bewertung vorliegender arztlicher Befunde bzw. Befundberichte,

e die untersuchungsbezogene Erhebung von Auffalligkeiten in lhrer personlichen und familigren
gesundheitlichen Vorgeschichte (Anamnese),

¢ Informationen Uber die Notwendigkeit einer genetischen Untersuchung, die sich aus lhrer
Fragestellung oder lhrer Vorgeschichte ergeben sowie Informationen Uber die Mdoglichkeiten,
Grenzen und die mit der Materialentnahme verbundenen Risiken der zur Abklarung in Frage
kommenden Untersuchungsverfahren sowie ggf. deren Veranlassung,

e eine Abschétzung der genetischen Risiken einschlie3lich der Erorterung der Bedeutungen aller
Informationen fur Ihre Lebens- und Familienplanung und ggf. fiir lhre Gesundheit,

e eine Einschatzung der Notwendigkeit einer ausfuhrlichen genetischen Beratung durch einen
Facharzt/arztin fir Humangenetik.

Eine genetische Beratung zur Mitteilung eines genetischen Untersuchungsbefundes gemafl GenDG

umfafit:

o die Erlauterung und Bewertung erhobener genetischer Befunde bzw. Befundberichte einschliel3lich
der Abschatzung der genetischen Risiken,

¢ die Erstellung einer moglichst genauen medizinisch-genetischen Diagnose,

e Informationen Uber die in Frage stehenden Erkrankungen / Stérungen und ggf. deren Vermeidung,
Vorbeugung und Behandlung

e eine Erorterung der Bedeutungen dieser Informationen fur lhre Lebens- und Familienplanung und
ggf. fur Ihre Gesundheit bzw. ggf. fur lhre Angehorigen,

o die Information Uber Unterstitzungsangbote sowie die Einschatzung der Notwendigkeit einer
ausfuihrlichen genetischen Beratung durch einen Facharzt/arztin fir Humangenetik.

Eine genetische Beratung soll lhnen u.a. helfen,

e die Entscheidung fur oder gegen eine genetische Untersuchung nach sorgfaltiger Abwéagung aller
Vor- und Nachteile sowie der ggf. mit der Materialentnahme verbundenen Risiken
eigenverantwortlich zu treffen,

e die Ergebnisse einer genetischen Untersuchung sowie die sich daraus mdglicherweise ergebenden
medizinischen, psychischen und sozialen Konsequenzen fur lhre Gesundheit, Lebensfiihrung und
Familienplanung zu verstehen und zu bewerten,

e die Notwendigkeit einer ausfihrlichen genetischen Beratung durch einen Facharzt/arztin far
Humangenetik abzuschatzen.

Eine umfassende Aufklarung Uber alle denkbaren genetisch (mit-)bedingten Erkrankungen ist nicht moéglich. Auf
Ihren Wunsch ist jedoch eine Uber die o0.g. Beratungsinhalte hinaus gehende ausfihrliche genetische Beratung
durch einen Facharzt/arztin fir Humangenetik moéglich. Es ist auch nicht méglich, jedes Erkrankungsrisiko fir Sie
selbst oder lhre Angehdrigen (insbesondere fur Ihre Kinder) durch genetische Untersuchungen auszuschlieRen.
Genetische Untersuchungen werden nicht ohne lhre aktive Entscheidung hierzu durchgefuhrt. Dabei kdnnen sich
auch Auffalligkeiten ergeben, die nach derzeitiger medizinischer Kenntnis nicht die Ursache fiir eine
gesundheitliche Schadigung sind. Auf solche Auffélligkeiten werden Sie von uns nur dann hingewiesen, wenn es
fir die Erfullung des Untersuchungsauftrages erforderlich ist. Unsere Zusammenarbeit mit anderen Arzten ist in
der arztlichen Berufsordnung geregelt. Danach kénnen Sie mitbestimmen, in welchem Umfang andere beteiligte
Arzte informiert werden. Mdglicherweise wird Ihre Blut-/Gewebeprobe nicht (nur) in unserer Einrichtung, sondern
(auch) in anderen Laboren analysiert. In jedem Falle unterliegen alle Beteiligten der arztlichen Schweigepflicht
und es werden alle gesetzlichen Vorgaben, insbesondere des Datenschutzes, eingehalten. Weitere Informationen
erhalten Sie unter www.BVDH.de und www.gfhev.de.

*Eine genetische Beratung gemall GenDG beschrankt sich auf die mit der geplanten / durchgeflhrten genetischen
Untersuchungen in direktem Zusammenhang stehenden Inhalte. Darliber hinaus gehende Fragen kdnnen nur im Rahmen
einer ausfihrlichen genetischen Beratung durch einen Facharzt/arztin fur Humangenetik geklart werden.
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