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Medizinisch Genetisches Zentrum

Aufklarung vor
genetischen Analysen gemal
Gendiagnostikgesetz (GenDG)

PATIENTENINFORMATION




Sehr geehrte Patientin,
sehr geehrter Patient,

bitte lesen Sie diese Patienteninformation zur Aufklarung
vor genetischen Analysen sorgféltig durch und sprechen
Sie uns gezielt an, wenn Sie Fragen dazu haben.

EINE GENETISCHE ANALYSE HAT ZUM ZIEL

» die Chromosomen als Trdger der Erbsubstanz
mittels Chromosomenanalyse bzw. molekular-
zytogenetischer Analyse

oder

» die Erbsubstanz selbst (DNS/DNA) mittels moleku-
largenetischer bzw. Array-Analyse

auf genetische Eigenschaften zu untersuchen, die mog-
licherweise die Ursache der bei lhnen oder Ihren Ange-
hérigen aufgetretenen oder vermuteten Erkrankung bzw.
Stérung sind.

Als Untersuchungsmaterial dient in den meisten Fallen
eine Blutprobe. Sollte in lhrem Fall ein anderes Gewebe
notwendig sein, werden Sie gesondert lber die Risiken
der Probenentnahme aufgeklart.

BEI EINER GENETISCHEN UNTERSUCHUNG
WERDEN

P> entweder bei einem konkreten Verdacht gezielt
einzelne genetische Eigenschaften

oder

> viele genetische Eigenschaften gleichzeitig im
Sinne einer Ubersichtsmethode untersucht.

BEDEUTUNG DER ERGEBNISSE

P Wird eine krankheitsverursachende Eigenschaft
nachgewiesen, hat dieser Befund in der Regel eine
hohe Sicherheit.

» Wird keine krankheitsverursachende Eigenschaft
gefunden, kénnen trotzdem fir die Erkrankung ver-
antwortliche Veranderungen in den Genen vorlie-
gen, die aber derzeit noch nicht nachweisbar sind.

» Manchmal werden Genvarianten nachgewiesen,
deren Bedeutung unklar ist. Dies wird dann im
Befund angegeben und mit Ihnen besprochen.

P Eine umfassende Aufklarung liber alle denkbaren
genetisch (mit-)bedingten Erkrankungsursachen ist
nicht maglich.

> Esist auch nicht méglich, jedes Erkrankungsrisiko
fur Sie selbst oder lhre Angehdrigen (insbesondere
fur lhre Kinder) durch genetische Analysen aus-
zuschlieBen.

ZUFALLSBEFUNDE

Prinzipiell kénnen bei allen medizinischen Untersuchun-
gen Ergebnisse auftreten, die nicht mit der eigentlichen
Fragestellung im direkten Zusammenhang stehen, aber
trotzdem von medizinischer Bedeutung fir Sie oder lhre
Angehdrigen sein kdnnen (sog. Zufallsbefunde).

VERNICHTUNG VON UNTERSUCHUNGS-
MATERIAL

Das Gendiagnostikgesetz verlangt, dass nicht verbrauch-
tes Untersuchungsmaterial nach Abschluss der
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Untersuchung vernichtet werden soll. Mit lhrer Einwilli-
gung darf es jedoch aufbewahrt werden. Haufig ist es
namlich sinnvoll, das Material z.B. zum Zwecke der Nach-
priifbarkeit der erhobenen Ergebnisse oder zur Wieder-
holung der Analyse mit neuen Diagnostikverfahren
aufzuheben. Bitte entscheiden Sie, ob und wie nicht ver-
brauchtes Untersuchungsmaterial verwendet werden darf.

Mit lhrer Zustimmung kann |hre Probe in verschliisselter
{(pseudonymisierter) Form auch verschiedene andere Zwe-
cke unsere Arbeit unterstiitzen. Hierzu zéhlen u.a. die Ver-
besserung der Diagnostik und Behandlung genetisch
bedingter Erkrankungen.

Der Gesetzgeber schreibt vor, dass lhre personenbezoge-
nen Daten und medizinischen Ergebnisse/Befunde nach
zehn Jahren vollstdndig vernichtet werden miissen. Be-
sonders bei genetischen Erkrankungen kénnen diese In-
formationen jedoch auch danach noch fir Sie oder Ihre
Angehdrigen (z.B. fir Ihre Kinder) von groBer Bedeutung
sein. Mit lhrer Einwilligung diirfen wir diese Daten auch
liber die gesetzlich vorgeschriebene Frist von zehn Jahren
hinaus aufbewahren.

WIDERRUFSBELEHRUNG

> Sie kénnen Ihre Einwilligung zur Analyse jederzeit
ohne Angaben von Griinden ganz oder teilweise
zurlickziehen.

P Sie haben das Recht, Untersuchungsergebnisse
nicht zu erfahren (Recht auf Nichtwissen), eingelei-
tete Untersuchungsverfahren bis zur Ergebnismit-
teilung jederzeit zu stoppen und die Vernichtung
allen Untersuchungsmaterials, sowie aller bis dahin
erhobenen Ergebnisse zu verlangen.




