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Informationen zur humangenetischen Sprechstunde

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

Wir mochten Ihnen hier erldutern, was in der genetischen Sprechstunde geschieht, und was Sie personlich durch die
Beratung erreichen kdnnen.

lhre Fragestellung: Erblich bedingte Erkrankungen oder Entwicklungsstérungen, die bei lhnen selbst, lhren Kindern oder
nahen Angehorigen bestehen, oder die Sie befiirchten. Sie bestimmen, ob und wie weit Sie und ggf. mitbetreuende
Arzte hierzu informiert werden.

Unser Ziel: neutrale (= ergebnisoffene) Bereitstellung medizinischer Informationen und Hilfestellung, um Krankheits-
risiken zu verstehen, persdnlich zu bewerten und sich auf diese einzustellen. Es bleibt lhre Entscheidung, welche
Konsequenzen Sie aus dem Beratungsgesprach ziehen.

Inhalt unseres personlichen Beratungsgespraches ist regelmaRig

e die Klarung lhrer personlichen Fragestellung und des Beratungsziels,

e die Erhebung Ihrer persénlichen und familiaren gesundheitlichen Vorgeschichte (Anamnese)

e die Bewertung vorliegender arztlicher Befunde bzw. Befundberichte

o die korperliche Untersuchung von Ihnen oder Angehdorigen, soweit fir lhre Fragestellung von Bedeutung

e ggf. Untersuchungen an Blut oder anderen Geweben, hierfir ist lhr schriftliches Einverstandnis notwendig

e eine moglichst genaue medizinisch-genetische Diagnose

e eine ausfiihrliche Information (iber die in Frage stehende Erkrankung bzw. Behinderung

e eine Abschatzung spezieller genetischer Risiken

e eine Beratung lber die allgemeinen genetischen Risiken

e eine ausfihrliche Beratung liber die mogliche Bedeutung dieser Informationen fir lhre Lebens- und
Familienplanung und ggf. fiir Ihre Gesundheit

e Zusammenfassung wesentlicher Inhalte des Gespraches in einem Beratungsbrief an Sie

Unsere Risikobeurteilung basiert auf den aktuell vorliegenden Befunden und Untersuchungsergebnissen. Auch wenn
ein niedriges (Wiederholungs-) Risiko angegeben wird, bedeutet dies selbstverstandlich, dass ein Auftreten dennoch
moglich ist.

Eine umfassende Aufklarung Uber alle denkbaren Erkrankungsrisiken fiir Sie selbst, Ihre Nachkommen oder andere
Angehorige ist nicht moglich. Allumfassende genetische Tests zum Ausschluss eines jeden denkbaren Erkrankungsrisikos
kénnen wir Ihnen ebenfalls nicht anbieten.

Wenn im Anschluss noch Fragen bleiben oder neue Probleme auftreten, kdnnen Sie sich jederzeit wieder mit uns in
Verbindung setzen.

Aufgrund gesetzlicher Bestimmungen sind wir verpflichtet, von Ihnen die schriftliche Einwilligung zu einer genetischen
Untersuchung nach deutschem Gendiagnostikgesetz (GenDG) und die schriftliche Einwilligung fiir eine
zweckgebundene Verarbeitung lhrer personenbezogenen Daten gemaR Europaischen Datenschutzgrundverordnung
(EU-DSGVO) einzuholen.
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