EINWILLIGUNGSERKLARUNG

Humangenetische Beratung

e
iZentrum fir Humangenetik
S0, Tubingen

Angaben zur Person
Nachname:

Vornamen:

Geburtsdatum:

Geburtsort:
Geschlecht:

Anschrift:

Telefon:
E-Mail:

Sie haben sich bei uns zu einer fachéarztlichen genetischen Diagnostik und
Beratung im Rahmen einer humangenetischen Video-Konsultation angemeldet.

Eine fachéarztliche genetische Diagnostik und Beratung soll Ihnen unter anderem
helfen, Fragen zu beantworten und mdgliche Probleme im Zusammenhang
mit einer eventuell erblich bedingten Erkrankung bzw. Erscheinungsbild oder
Entwicklungsstorung zu l8sen, die bei lhnen selbst, Ihren Kindern und vielleicht
weiteren Familienangehdrigen besteht, oder daR Sie befiirchten. Wie weit die
fachérztliche genetische Diagnostik und Beratung dabei tatsachlich hilfreich
sein kann, hdngt von der jeweiligen Erkrankung bzw. Stérung und von lhrer
personlichen Fragestellung ab. Beides legt fest, was im Rahmen des genetischen
Beratungsgesprachs besprochen und in der genetischen Diagnostik unternommen
wird, und bestimmt die Genauigkeit unserer genetischen Beratung. Wenn wir im
Laufe unseres Gespraches von lhnen Hinweise auf lhnen bislang nicht bewusste
zusatzliche Auffalligkeiten erhalten, werden wir Sie von uns aus darauf ansprechen.
Sie kdnnen dann selbst bestimmen, ob und wie weit Sie informiert werden wollen.

Eine umfassende Aufklarung liber alle denkbaren genetischen Stérungen bzw.
alle genetisch (mit-)bedingten Erkrankungen ist nicht moglich. Ebenso wenig
ist es moglich, jedes Erkrankungsrisiko fiir Sie selbst oder Ihre Angehdrigen
und insbesondere lhre Kinder auszuschliefen. In manchen Fallen gelingt
keine genaue Aussage zur Wahrscheinlichkeit des (Wieder-)Auftretens eines
Erscheinungsbildes bzw. einer bestimmten Erkrankung/ Stérung. Auch bei
unauffélligem Chromosomenbefund ist eine genetische Ursache fiir das bei
Ihnen oder lhrem Kind beobachtete Erscheinungsbild nicht ausgeschlossen.
Dies gilt auch fiir Ergebnisse einer molekulargenetischen Untersuchung. Dann
beruht die genetische Diagnostik auf Vergleichen mit der Fachliteratur und mit
anderen Patienten. Dies bedeutet auch, dass insgesamt bei einem bestehenden
Kinderwunsch selbst mit aufwéndigsten humangenetischen Untersuchungen und
Literaturrecherchen keine endgiiltige Aussage dariiber getroffen werden kann, ob
in jedem Fall mit einem gesunden Kind gerechnet werden darf.

Vorbefunde, klinische Symptome und familidre Vorbelastungen stellen die
Grundlage fiir jede humangenetischen Diagnostik und Begutachtung dar.

Zu einer genetischen Diagnostik und Beratung gehdren unter anderem:

« die Klarung der personlichen Fragestellung des/der Ratsuchenden und des
Beratungsziels,

« die Erhebung der familidren gesundheitlichen Vorgeschichte (Anamnese) des/
der Ratsuchenden,

« die Bewertung vorliegender drztlicher Befunde bzw. Befundberichte,

« die korperliche Untersuchung des Ratsuchenden,

« die Veranlassung genetischer Laboruntersuchungen,

« eine Abschatzung spezieller genetischer Risiken,

« eineausfiihrliche Beratung liber die mogliche Bedeutungdieser Informationen
fiir die Lebens- und Familienplanung des/der Ratsuchenden.

Medizinisch-genetische DiagnosemaRnahmen werden nicht ohne lhre aktive
Entscheidung durchgefiihrt. Es bleibt die Entscheidung eines jeden, welche
Konsequenzen aus dem Beratungsgesprach gezogen werden, zum Beispiel die
Annahme oder Ablehnung einer genetischen Untersuchung. Die Diagnostik und
Beratung soll fiir Sie eine Entscheidungshilfe sein und es Ihnen erleichtern, Risiken
personlich zu bewerten und sich darauf einzustellen. Es bleibt Ihre Entscheidung,
welche Ergebnisse Sie zur Kenntnis nehmen wollen, und welche Konsequenzen Sie
aus dem Beratungsgespréch ziehen. Bei der medizinisch-genetischen Diagnostik
konnen sich Auffélligkeiten ergeben, die jedoch nach derzeitiger medizinischer
Kenntnis nicht die Ursache fiir eine gesundheitliche Schadigung sein konnen. Auf
solche Auffélligkeiten werden Sie von uns nur dann hingewiesen, wenn es fiir die
Erfiillung des Untersuchungsauftrages erforderlich ist.

Die wichtigsten Inhalte der Diagnostik und Beratung werden lhnen in einem
moglichst verstandlich gehaltenen Brief noch einmal zusammengefasst und
mitgeteilt. Wenn im Anschluss daran noch Fragen offen bleiben oder wenn neue
Probleme auftreten, kdnnen Sie sich jederzeit wieder mit unsin Verbindung setzen.
Unsere Zusammenarbeit mit anderen Arzten ist in der &rztlichen Berufsordnung
geregelt. Danach kdnnen Sie mitbestimmen, in welchem Umfang andere beteilige
Arzte informiert werden. Méglicherweise wird lhre Blut-/ Gewebeprobe nicht (nur)
in unserer Einrichtung, sondern (auch) in anderen Laboren analysiert. In jedem
Falle unterliegen alle Beteiligten der drztlichen Schweigepflicht und es werden alle
gesetzlichen Vorgaben, insbesondere des Datenschutzes, eingehalten.

Ich bin damit einverstanden, dass neben dem liberweisenden/ betreuenden Arzt
auch folgende Arzte/ Personen eine Kopie des Beratungsbriefes mit Informationen
Uiber im Rahmen der fachérztlichen genetischen Diagnostik und Beratung
erhobene Befunde erhalten sollen:

Nachname:

Vornamen:

gefs. Klinik:
Anschrift:

Nachname:

Vornamen:

gefs. Klinik:
Anschrift:

Ich bin damit einverstanden, dass im Rahmen humangenetischer Konsilien
bzw. Kolloquien im Kollegenkreis anonymisierte Informationen Uber bei der
genetischen Diagnostik und Beratung erhobene Befunde und ggfs. auch Fotos
weitergegeben werden, wenn dies fiir die Behandlung und Betreuung forderlich
erscheint.

lja (I nein

Ich bin damit einverstanden, dass im Rahmen humangenetischer Konsilien
bzw. Kolloquien zur medizinischen Aus- Weiter- und Fortbildung anonymisierte
Informationen iiber bei der genetischen Diagnostik und Beratung erhobene
Befunde und ggfs. auch Fotos weitergegeben werden.

[1ja [I nein

Obigen Text habe ich durchgelesen und verstanden. Ich wiinsche die Durchfiihrung
einer fachérztlichen genetischen Beratung, so wie sie mir hiermit erldutert wurde.

Hiermit entbinde ich die bisher behandelnden Arztinnen und Arzte von der
Schweigepflicht gegeniiber den von der CeGaT GmbH beauftragten Arztinnen und
Arzten.

Patient/Vertreter: Arzt:
(Druckbuchstaben) (Druckbuchstaben)
Datum Unterschrift Datum Unterschrift
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