D GENETISCHEBERATUNG
Information und Einwilligung

Liebe Patientin, lieber Patient,

Sie haben sich zu einer facharztlichen genetischen Be-
ratung angemeldet. Eine genetische Beratung ist ein
ausfuhrliches Gesprach, bei dem patientenspezifische
Fragen zu erblich bedingten Erkrankungen beantwor-
tet werden. Sowohl betroffene Patienten, (werdende)
Eltern, aber auch verwandte Angehdrige, die vielleicht
selbst Anlagetrager einer Erkrankung sein konnten,
werden in diesem Rahmen hinsichtlich Diagnose, Ver-
erbungsmuster/Weitervererbung und maglicher Risi-
ken ausfihrlich informiert und auf mégliche Therapien
hingewiesen.

Wenn wir im Laufe des Gespraches von Ihnen Hin-
weise auf Ihnen bislang nicht bewusste zusatzliche
Risiken erhalten, werden wir Sie von uns aus darauf
ansprechen. Wahrend der gesamten Beratung kénnen
Sie jedoch selbst entscheiden, ob und wie weit Sie in-
formiert werden wollen.

Grinde fir eine genetische Beratung kénnen ein Ver-
dacht auf das Vorliegen einer genetisch bedingten Er-
krankung oder Entwicklungsstérung sowie Fehlbildun-
gen, unerfllter Kinderwunsch, Fragestellungen in der
Schwangerschaft (z.B. bei erhohtem Alter der Eltern
oder auffalligen Ultraschallbefunden) oder eine fami-
liare Haufung von Tumorerkrankungen sein.

Eine fachdrztliche genetische Beratung umfasst

regelmafig:

W die Klarung threr persénlichen Fragestellung und
des Beratungsziels,

W die Erhebung Ihrer personlichen und familidaren
gesundheitlichen Vorgeschichte (Anamnese,
Stammbaumanalyse),

B die Bewertung bereits vorhandener medizinischer
Berichte und Befunde,

W bei Bedarf: die korperliche Untersuchung von thnen
oder Angehérigen einschlie8lich Fotodokumentati-
on, wenn dies fir lhre Fragestellung relevant ist,

M eine Beratung ber allgemeine genetische Risi-
ken und die Abschatzung spezieller genetischer
Risiken,

W sofern indiziert und gewiinscht: die Veranlassung
einer genetischen Analyse,

m die Erstellung einer moglichst genauen medizi-
nisch-genetischen Diagnose,

W eine ausfihrliche Information Gber die spezifische
Erkrankung/Symptomatik

W eine ausfihrliche Beratung tber die mogliche Be-
deutung dieser Informationen fir Ihre Lebens- und
Familienplanung und ggf. fir Ihre Gesundheit.

Vorbefunde von anderen Facharzten sind hilfreich, um
die genetische Beratung effektiv zu gestalten und hin-
sichtlich Diagnosestellung, sowie maglicher weiterer
Analysen mdglichst gezielt vorzugehen. Im besten Fall
werden uns Unterlagen zur Krankheitsgeschichte be-
reits im Vorfeld zugeschickt. Sofern notwendig fordern
wir fehlende Unterlagen mit Ihrem Einverstandnis an.
Hierfir méchten wir Sie bitten, die beiliegende Ein-
verstandniserklarung zur Ubersendung von Unterla-
gen zu unterschreiben.

Es ist bereits eine grofRe und stetig wachsende Zahl ge-
netischer Erkrankungen bekannt. Auch wenn das Wis-
sen zu genetischen Veranderungen rasant zunimmt, ist
eine umfassende Aufklarung aller denkbaren genetisch
(mit-)bedingten Erkrankungen nicht méglich. Ebenso ist
es nicht in allen Fallen mdglich, eine genaue Risikobe-
wertung oder Prognose vorzunehmen.

Wenn Sie sich im Anschluss an die genetische Bera-
tung fur die Durchfihrung einer genetischen Diagnos-
tik entscheiden, ist dies meist durch Entnahme einer
Blutprobe moglich. Genetische Untersuchungen wer-
den immer nur mit lhrer aktiven Zustimmung durch-
gefiihrt. Bei der medizinisch-genetischen Diagnostik
konnen sich evtl. Auffalligkeiten ergeben, die nach
derzeitiger medizinischer Kenntnis nicht die Ursache
fur eine gesundheitliche Beeintrachtigung sind. Auf
solche Auffalligkeiten werden Sie von uns nur dann
hingewiesen, wenn es fir die Erfillung des Untersu-
chungsauftrages erforderlich ist.

Im Nachgang an eine genetische Analyse werden Ih-
nen die erzielten Ergebnisse ebenfalls im Rahmen ei-
nes Beratungsgesprachs erlautert.

Die genetische Beratung soll fir Sie eine Entschei-
dungshilfe sein und es thnen erleichtern, Krankheits-
risiken zu bewerten und sich ggf. auf sie einzustellen.
Es bleibt Ihre Entscheidung, welche Ergebnisse Sie zur
Kenntnis nehmen wollen und welche Konsequenzen
Sie aus dem Beratungsgesprach ziehen.

Die wichtigsten Inhalte werden lhnen nach erfolgter
Beratung in einem verstandlich gehaltenen Brief zu-
sammengefasst und Ihnen zur Verfiigung gestellt. Bei
offenen Fragen oder Unklarheiten stehen wir lhnen
selbstverstandlich jederzeit fir ein weiteres Gesprach
zur Verfiigung. Unsere Zusammenarbeit mit anderen
Arzten ist in der arztlichen Berufsordnung geregelt. Da-
nach kénnen Sie mitbestimmen, in welchem Umfang
andere Arzte informiert werden. Der Uberweisende
Arzt erhalt ebenfalls eine Kopie des Beratungsbriefs (¥).
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Mein/Unser Hausarzt soll eine Kopie des Beratungsbriefes erhalten.

Oja [ Nein

Ich bin/wir sind zudem damit einverstanden, dass folgende Arzte eine Kopie des Beratungsbriefs erhalten:

1.

2.

Alle Beteiligten unterliegen der arztlichen Schweigepflicht und es werden alle gesetzlichen Vorgaben, insbeson-
dere des Datenschutzes, eingehalten. Obigen Text habe ich/haben wir gelesen und verstanden. Ich winsche/wir
winschen die Durchfihrung einer genetischen Beratung, so wie sie uns hiermit erldutert wurde.

ja [ Nein

Der Gesetzgeber hat Vorschriften zur Aufbewahrung getroffen. Er schreibt vor, dass die personenbezogenen Da-
ten nach 10 Jahren vollstandig vernichtet werden missen. Diese Informationen kdnnen jedoch auch danach noch
von personlicher Bedeutung sein. Mit ausdricklicher Einwilligung dirfen wir die erhobenen Daten auch tber die
gesetzlich vorgeschriebene Frist von 10 Jahren hinaus aufbewahren.

Ich bin/wir sind damit einverstanden, dass fir mich/uns oder meine Angehdrigen relevante Daten/Unterlagen
langer als 10 Jahre aufbewahrt werden kénnen.

Oja O Nein

Ich bin/Wir sind einverstanden, dass erhobene Daten in pseudonymisierter Form fir wissenschaftliche Zwecke
zur Verfiigung stehen kénnen.

Oja [ Nein

Ich/wir wurde/n darauf hingewiesen, dass ich meine/wir unsere Einwilligung zur Fortsetzung einer eventuell begon-
nenen Untersuchung, zur Mitteilung der eventuellen Ergebnisse von Untersuchungen (Recht auf Nichtwissen) bzw. zur
Aufbewahrung jederzeit ohne Angaben von Grinden ganz oder teilweise zuriickziehen kann/kénnen und in diesem
Falle lediglich die bis dahin erbrachte Leistung abgerechnet wird. Im Falle eines Widerrufs wird auf meine/unsere Erkla-
rung hin Sorge getragen, dass gemal § 12, Abs. 1, Nr. 2 und § 13, Abs. 1 GenDG samtliches Untersuchungsmaterial, alle
daraus gewonnenen Komponenten sowie alle daraus erstellten Ergebnisse und Befunde vernichtet werden. Sie kénnen
das GenDG bei uns einsehen.

Nach dem BGB sind mir/uns Abschriften von Unterlagen auszuhandigen, die ich/wir im Zusammenhang mit der Aufkla-
rung oder Einwilligung (in eine arztliche MaRnahme) unterzeichnet habe/n. Ich weils/Wir wissen, dass ich/wir prinzipiell
auch zu einem spateren Zeitpunkt auf Verlangen Einsicht in meine/unsere Patientenakte erhalten kann/konnen.

(%) Nichtzutreffendes ggf. bitte streichen

Mir/uns wurde ein Exemplar dieses Formulars ausgehandigt.

Ort, Datum

Unterschrift Patient/Patientin bzw. gesetzl. Vertreter ( bei gesetzl. Vertreter: Name, Vorname in Blockschrift)
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