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INFORMATION ZUR GENETISCHEN BERATUNG

Sie haben sich zu einer humangenetischen Beratung bei uns angemeldet. Wir
mochten Ihnen erlautern, was bei einer humangenetischen Beratung geschieht,
und was Sie personlich durch die Beratung erreichen konnen.

Eine humangenetische Beratung soll Ihnen helfen, Fragen zu beantworten und
maogliche Probleme im Zusammenhang mit einer eventuell erblich bedingten
Erkrankung oder Entwicklungsstérung zu l6sen, die bei lhnen selbst, lhren
Kindern oder sonstigen Angehdrigen besteht, oder die Sie befiurchten. Wie weit
die humangenetische Beratung dabei tatsachlich hilfreich sein kann, hangt von
der jeweiligen Storung und von lhrer personlichen Fragestellung ab. Beides legt
fest, was im Rahmen der humangenetischen Beratung besprochen wird und
bestimmt die Genauigkeit unserer Aussagen zu genetischen Risiken. Wenn wirim
Laufe unseres Gespraches von lhnen Hinweise auf lhnen bislang nicht bewusste,
zusatzliche Risiken erhalten, werden wir Sie von uns aus darauf ansprechen. Sie
konnen dann aber bestimmen, ob und wie weit Sie informiert werden wollen.

Zu einer humangenetischen Beratung gehort regelmaf3ig

- die Klarung lhrer personlichen Fragestellung und des Beratungsziels

- die Erhebung lhrer personlichen und familidren gesundheitlichen Vorgeschichte
(Anamnese)

- die Bewertung vorliegender arztlicher Befunde bzw. Befundberichte

- die korperliche Untersuchung von lhnen oder Angehdrigen, wenn dies fir Ihre
Fragestellung von Bedeutung ist

- Untersuchungen an Blut oder anderen Geweben, wenn dies fir lhre
Fragestellung erforderlich ist

- eine moglichst genaue medizinisch-genetische Diagnose

- eine ausfUhrliche Information Uber die in Frage stehenden Erkrankungen bzw.
Behinderungen

- eine Abschdtzung spezieller genetischer Risiken

- eine Beratung Uber die allgemeinen genetischen Risiken

- eine ausfihrliche Beratung Uber die mdoglichen Bedeutungen dieser
Informationen fir die Lebens- und Familienplanung und ggf. fir Ihre Gesundheit

Medizinisch-genetische Diagnosemalinahmen werden nicht ohne lhre aktive
Entscheidung hierzu durchgefihrt. Die Beratung soll fir Sie eine
Entscheidungshilfe sein und es Ihnen erleichtern, Krankheitsrisiken personlich zu
bewerten und sich auf sie einzustellen. Es bleibt lhre Entscheidung, welche
Konsequenzen Sie aus dem Beratungsgesprach ziehen.

Bei der medizinisch-genetischen Diagnostik konnen sich Auffalligkeiten ergeben,
die jedoch nach derzeitiger medizinischer Kenntnis nicht die Ursache fir eine
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gesundheitliche Schadigung sein konnen. Auf solche Auffalligkeiten werden Sie von uns nur dann
hingewiesen, wenn es fur die Erfillung des Untersuchungsauftrages erforderlich ist.

Eine umfassende Aufklarung Uber alle denkbaren genetischen Storungen ist nicht méglich. Ebenso
wenig ist es moglich, jedes Erkrankungsrisiko fir Sie selbst oder lhre Angehérigen und insbesondere
lhre Kinder auszuschlieRen. In manchen Fallen ist keine genaue Aussage zur Wahrscheinlichkeit des
Auftretens einer bestimmten Krankheit oder Behinderung mdglich. Auch wenn ein niedriges
(Wiederholungs-) Risiko angegeben wird, bedeutet dies, dass ein Auftreten mdglich ist. Das
unabhangig von der Vorgeschichte und dem Untersuchungsergebnis immer bestehende Basisrisiko fur
schwerwiegende, angeborene Erkrankungen oder Fehlentwicklungen betrdgt etwa 5 % (2 auf 20).

Die wichtigsten Inhalte der Beratung werden Ihnen in der Regel in einem verstandlich gehaltenen Brief
noch einmal mitgeteilt. Wennim Anschluss daran noch Fragen offen bleiben oder wenn neue Probleme
auftreten, kdnnen Sie sich gerne wieder mit uns in Verbindung setzen. Unsere Zusammenarbeit mit
anderen Arzten ist in der arztlichen Berufsordnung geregelt. Sie bestimmen allein, in welchem Umfang
andere beteiligte Arzte informiert werden. Sie kénnen von niemandem verpflichtet werden, das
Ergebnis der genetischen Beratung zu offenbaren.

INFORMATION ZU BEHANDLUNGS- UND UNTERSUCHUNGSBEDINGUNGEN

Die Klinisch-genetische Ambulanz ist eine Einrichtung des Universitatsklinikums Ulm. Fir
Kassenpatienten besteht deshalb die Verpflichtung, zur Abrechnung der erbrachten Leistungen pro
Quartal einen Uberweisungsschein bereitzustellen. Kassenpatienten haften selbst fir die
entsprechenden Kosten, wenn der genannte Kostentrager die KostenGbernahme ablehnt, z. B. weil
dort kein Versicherungsverhaltnis mehr besteht.

Selbstzahler verpflichten sich zur Bezahlung aller entstehenden Kosten.

Sollte die Betreibung der Behandlungs- und Untersuchungskosten erfolglos verlaufen, sind wir in
beiden Fallen ermdchtigt, die Kostenibernahme beim Sozialhilfetrdger unter Angabe aller
notwendigen Daten Uber die personlichen und wirtschaftlichen Verhaltnisse zu beantragen.

Die beim Untersuchungs- und Behandlungsablauf mitgeteilten personenbezogenen Daten werdenim
gesetzlichen Rahmen des Landesdatenschutzgesetzes und des Landeskrankenhausgesetzes erhoben,
gespeichert und verwendet, zum Zwecke der Krankenbehandlung, der Behandlungskostenabrechnung
und ggf. in verschlisselter Form (anonym) fir die Forschung und Lehre und stehen damit im
Zusammenhang mit der rechtmafigen Erfillung der in der Zustandigkeit des Universitatsklinikums
liegenden Aufgaben.

Nach  Abschluss der Diagnostik koénnen wir die uns zur Verfigung gestellten
Untersuchungsmaterialien gemal? unserem Auftrag als universitare Einrichtung auch fir Forschung
und Lehre verwenden.

FUR RUCKFRAGEN STEHEN IHNEN DIE MITARBEITER DER KLINISCH-GENETISCHEN
AMBULANZ GERNE ZUR VERFUGUNG.



