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Was benotigen wir fiir eine humangenetische
Beratung?

>

Informationen zur Familie (Geschwister, Eltern
und deren Geschwister sowie der GroReltern),
einschlieRlich Geburts- und Todesjahre sowie
Angaben Uber Erkrankungen bzw. Todesursache,
soweit verfiighar.

Verfligbare Unterlagen und drztliche Unter-
suchungsbefunde tber die zur Diskussion
stehenden Erkrankungen ggf. auch weiterer
Familienmitglieder.

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

Ggf. Mutterpass bzw. gelbes Untersuchungsheft
Ihres Kindes

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



Abklarung erblich bedingter Krankheiten

und Storungen

Eine humangenetische Beratung soll Ihnen helfen,
Ihre Fragen im Zusammenhang mit einer eventuell
erblich bedingten Erkrankung oder Entwicklungs-
storung zu beantworten, die bei Ihnen selbst, lhren
Kindern oder weiteren Angehdrigen besteht oder
die Sie beflirchten. Wie weit die genetische Beratung
dabei tatsdchlich hilfreich sein kann, hangt von der
jeweiligen Fragestellung ab.

Eine humangenetische Beratung kdnnen Einzel-
personen, Paare oder Familien in Anspruch nehmen.
Sie ist eine Kassenleistung, die freiwillig ist und
immer auf Wunsch der Ratsuchenden erfolgt.




Eine humangenetische Beratung kommt in Frage,

bei ...

> Erbkrankheiten und vermuteten Erbkrankheiten
in der Familie (Sie selbst, Ihr Kind, Angehdorige),

> Verdacht auf eine erbliche Krebserkrankung in

der Familie,

wiederholten Fehlgeburten,

unerfulltem Kinderwunsch,

Verwandtschaft mit Ihrem Partner,

Informationsbedarf Gber Risiken beziiglich des

Alters der Mutter und/oder Moglichkeiten einer

vorgeburtlichen Diagnostik,

> duReren Einflissen in der Schwangerschaft
(Medikamente, Strahlen, Infektionen).
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Bei den genannten Konstellationen kdnnen sich
vielfaltige Fragen fiir Sie ergeben. Ob ein Erkrankungs-
risiko fur Sie selbst, Ihre Kinder oder weitere Familien-
angehdrige bestehen konnte, welche Untersuchungs-
moglichkeiten oder Vorsorgemalnahmen es gibt,
welche Therapien maglich sind, wie die Prognose
einer Erkrankung zu beurteilen ist und vieles mehr.
Diese Fragen sollen Ihnen im Verlauf der Beratung
und ggf. durch sich anschlielende Untersuchungen
beantwortet werden.

Eine Aufklarung Giber alle denkbaren genetischen
Storungen ist nicht moglich. Ebenso wenig ist es
moglich, jedes Erkrankungsrisiko fiir Sie selbst oder
Ihre Angehdrigen und insbesondere lhre Kinder aus-
zuschlielen. In manchen Féllen 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:

> die Kldrung Ihrer personlichen Fragestellung
und des Beratungsziels,

> die Erhebung lhrer persdnlichen und familidren
gesundheitlichen Vorgeschichte,

> die Erstellung eines Stammbaums tber
mindestens drei Generationen,

> die Bewertung vorliegender arztlicher Befunde
bzw. Befundberichte,

> die korperliche Untersuchung von Ihnen oder
Angehorigen, wenn dies fir Ihre Fragestellung
von Bedeutung ist,

> Untersuchungen von Blut oder anderen Gewe-
ben, wenn dies fir lhre Fragestellung wichtig ist,

> eine ausfihrliche Information Gber die in Frage
stehenden Erkrankungen bzw. Behinderungen,
die Abschatzung spezieller genetischer Risiken,
die Beratung Uber die allgemeinen
genetischen Risiken,

> eine ausfihrliche Beratung tber die mogliche
Bedeutung dieser Informationen fir lhre
Lebens- und Familienplanung und ggf. fir
Ihre Gesundheit.

Das Ergebnis unserer Uberlegungen ist auch von
der Richtigkeit und Vollstandigkeit der von Ihnen
gemachten Angaben abhangig. Unvollstandige oder
nicht zutreffende Angaben kdnnen unter Umstanden
zu fehlerhaften bzw. unvollstandigen Schlussfolge-
rungen fiihren. Sie konnen selbst zur Aufkldrung
beitragen, indem Sie bereits vor dem Beratungs-
termin umfassende Informationen zusammentragen.



Medizinisch-genetische Diagnosemalnahmen er-
folgen nach den Vorgaben des Gendiagnostikgesetzes
und werden nicht ohne Ihre aktive Entscheidung
hierzu durchgefiihrt.

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

Unsere Zusammenarbeit mit anderen Arzten ist in der
arztlichen Berufsordnung geregelt. Danach kénnen
Sie mitbestimmen, in welchem Umfang andere be-
teiligte Arzte informiert werden sollen.
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