Fiir die Beratung bendétigen wir in
Abhéangigkeit von der Fragestellung:

B Informationen zur Familie (Geschwister,
Eltern und deren Geschwister sowie der
GroBeltern), einschlieBlich Geburts- und
Todesjahre sowie Angaben uber
Erkrankungen bzw. Todesursache, soweit
verfugbar.

B Verfugbare Unterlagen und arztliche
Untersuchungsbefunde Uber die zur
Diskussion stehenden Erkrankungen ggf.
auch weiterer Familienmitglieder.

B Untersuchungsbefunde ggf.
Rontgenbefunde, wenn sie fur die
Fragestellung Bedeutung haben konnten.

B Ggf. Mutterpass bzw. gelbes
Untersuchungsheft Ihres Kindes

Die Beratung soll fur Sie eine Entschei-
dungshilfe sein und es Ihnen erleichtern,
Krankheitsrisiken personlich zu bewerten
und sich auf sie einzustellen. Es bleibt Ihre
Entscheidung, welche Konsequenzen Sie
aus dem Beratungsgesprach ziehen.
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Humangenetische
Beratung




Eine humangenetische Beratung ist ein
arztliches Gesprachsangebot. Sie soll Ihnen
helfen, Ihre Fragen im Zusammenhang mit
einer eventuell erblich bedingten Erkrankung
oder Entwicklungsstorung zu beantworten,
die bei Ihnen selbst, Ihren Kindern oder
weiteren Angeharigen besteht oder die Sie
beflrchten. Wie weit die genetische Beratung
dabei tatsachlich hilfreich sein kann, hangt
von der jeweiligen Fragestellung ab.

Eine humangenetische Beratung konnen
Einzelpersonen, Paare oder Familien in
Anspruch nehmen. Sie ist eine Kassen-
leistung, die freiwillig ist und immer auf
Wunsch der Ratsuchenden erfolgt.

Eine humangenetische Beratung
kommt in Frage, wenn...

Sie selbst, Ihr Kind oder Angehorige von einer Erb-
krankheit betroffen sind oder eine solche vermutet
wird,

der Verdacht auf eine erbliche Krebserkrankung

in lhrer Familie besteht,

wiederholte Fehlgeburten aufgetreten sind,

ein unerfullter Kinderwunsch bei Ihnen besteht,

eine Verwandtschaft mit Ihrem Partner besteht,

Sie sich Uber erhohte Risiken in Abhangigkeit des
mitterlichen Alters und/oder die Moglichkeiten einer
vorgeburtlichen Diagnostik informieren mochten,

Sie in der Schwangerschaft auBeren Einfliissen (Medi-
kamente, Strahlen, Infektionen) ausgesetzt waren.

Bei den genannten Konstellationen konnen
sich vielfaltige Fragen fir Sie ergeben. Ob ein
Erkrankungsrisiko fir Sie selbst, Ihre Kinder
oder weitere Familienangehorige bestehen
konnte, welche Untersuchungsmoglichkeiten
oder Vorsorgemafnahmen es gibt, welche
Therapien moglich sind, wie die Prognose
einer Erkrankung zu beurteilen ist und vieles
mehr. Diese Fragen sollen Ihnen im Verlauf
der Beratung und ggf. durch sich anschlieen-
de Untersuchungen beantwortet werden.

Eine Aufklarung uber alle denkbaren gene-
tischen Storungen ist nicht moglich. Ebenso
wenig ist es moglich, jedes Erkrankungsrisiko
fur Sie selbst oder Ihre Angehorigen und ins-
besondere lhre Kinder auszuschlief3en. In
manchen Fallen ist keine genaue Aussage zur
Wahrscheinlichkeit des Auftretens einer
bestimmten Krankheit oder Behinderung
moglich.

Was geschieht in der genetischen Beratung?
Die Inhalte der genetischen Beratung richten
sich nach der individuellen Fragestellung. Zu
einer humangenetischen Beratung gehoren:
W die Klarung lhrer personlichen
Fragestellung und des Beratungsziels,

W die Erhebung Ihrer personlichen und
familiaren gesundheitlichen Vorgeschichte,

W die Erstellung eines Stammbaums tber
mindestens drei Generationen,

W die Bewertung vorliegender arztlicher
Befunde bzw. Befundberichte,

W die korperliche Untersuchung von lhnen
oder Angehoarigen, wenn dies fir Ihre
Fragestellung von Bedeutung ist,

B Untersuchungen von Blut oder anderen
Geweben, wenn dies flr lhre Fragestellung
wichtig ist,

B eine ausfuhrliche Information Uber die
in Frage stehenden Erkrankungen bzw.
Behinderungen,

B die Abschatzung spezieller genetischer
Risiken,

B die Beratung Uber die allgemeinen
genetischen Risiken,

B eine ausfuhrliche Beratung uber die
mogliche Bedeutung dieser Informa-
tionen fur lhre Lebens- und Familien-
planung und ggf. fur lhre Gesundheit.

Medizinisch-genetische Diagnosemafinah-
men erfolgen nach den Vorgaben des Gendia-
gnostikgesetzes und werden nicht ohne lhre
aktive Entscheidung hierzu durchgefuhrt.

Die wichtigsten Inhalte der Beratung
werden lhnen in einem verstandlich
gehaltenen Brief im Anschluss an die
Beratung noch einmal zusammen-
gefasst mitgeteilt.

Unsere Zusammenarbeit gemachten Angaben ab-
mit anderen Arzt*innen ist hangig. Unvollstandige oder
in der arztlichen Berufsord- nicht zutreffende Angaben
nung geregelt. Danach kon- konnen unter Umstanden zu
nen Sie mitbestimmen, in fehlerhaften bzw. unvoll-
welchem Umfang andere standigen Schlussfolgerun-
beteiligte Arztinnen infor- gen fuhren. Sie konnen

miert werden sollen. selbst zur Aufklarung bei-
tragen, indem Sie bereits
Das Ergebnis unserer Uber-  vor dem Beratungstermin
legungen ist auch von der umfassende Informationen
Richtigkeit und Vollstandig- zusammentragen.

keit der von lhnen



