
Genetische Beratung



Genetische Beratung. Was ist das?
In einer genetischen Beratung können Fragen zu Erkran-
kungen, Fehlbildungen oder anderen Merkmalen, die mit einer 
möglichen erblichen Ursache einhergehen, erörtert werden. 
Interessierte Einzelpersonen oder Familien (Ratsuchende), 
die diese Fragestellungen für sich selbst oder für ihre Kinder 
geklärt haben möchten, können eine genetische Beratung in 
Anspruch nehmen.

Die Beratung soll eine Entscheidungshilfe sein, und es dem Rat-
suchenden erleichtern, Wahrscheinlichkeiten für das Eintreten 
von erblichen Merkmalen oder Erkrankungen zu bewerten, sich 
auf sie einzustellen oder Lösungsmöglichkeiten bei entspre-
chenden Problemstellungen zu finden. Die Konsequenzen, die 
aus einem Beratungsgespräch gezogen werden, liegen allein 
in der Verantwortlichkeit des Ratsuchenden. Genetische Bera-
ter sind angehalten, die persönliche Entscheidungsfindung des 
Ratsuchenden zu unterstützen, jedoch nicht direkt zu beein-
flussen („Nicht-Direktivität“ der genetischen Beratung).

Die Teilnahme an einer genetischen Beratung und Durchfüh-
rung einer genetischen Diagnostik darf nur freiwillig und nach 
umfassender Aufklärung zum persönlichen Wohle des Ratsu-
chenden durchgeführt werden.

Genetische Beratung und Diagnostik dürfen nicht für allge-
meine gesellschaftliche oder gesundheitspolitische Ziele be-
ansprucht werden. Es gelten, wie für andere ärztliche Leis-
tungen auch, besondere Sorgfalt bei der Wahrung der Rechte 
von Ratsuchenden hinsichtlich Aufklärung, Datenschutz und 
Schweigepflicht.

Wer bietet genetische Beratungen an?
Eine qualifizierte genetische Beratung wird von speziell aus-
gebildeten Fachärzten für Humangenetik oder von Ärzten an-
derer Fachgruppen mit der Zusatzbezeichnung Medizinische 
Genetik durchgeführt. 
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Wer kann sich genetisch beraten lassen?
Eine genetische Beratung können Personen in Anspruch neh-
men,

	 �die selbst, deren Partner oder Familienangehörige von einer 
erblich bedingten Krankheit betroffen sind oder bei denen 
eine solche vermutet wird.

	 �die ein Kind mit einer erblich bedingten Erkrankung oder Fehl- 
bildung haben (und sich weitere Kinder wünschen).

	 �zum Zeitpunkt des Kinderwunsches, einer Schwangerschaft 
oder Geburt ihres Kindes 35 Jahre und älter sind.

	 �die sich über Grenzen und Möglichkeiten einer vorgeburt-
lichen Diagnostik informieren möchten.

	 �die während oder vor einer Schwangerschaft äußeren mög- 
licherweise schädigenden Faktoren (Chemikalien, Infektio- 
nen, Medikamente, Strahlen) ausgesetzt waren.

	 �die selbst oder deren Partner an Fertilitätsstörungen leiden 
oder bei unerfülltem Kinderwunsch und geplanter Sterili-
tätsbehandlung.

	 �bei denen wiederholt Fehlgeburten unklarer Ursache aufge-
treten sind.

	 �die mit ihrem Partner verwandt sind.

Wie bereitet man sich auf eine genetische  
Beratung vor?
Die Informationen, die sich aus einer genetischen Beratung er-
geben, können umso umfassender sein, je mehr auswertbare 
Angaben die Ratsuchenden zu ihrer speziellen Fragestellung  
beitragen können. Die „Checkliste für die genetische Bera-
tung“ auf S. 6 listet Unterlagen, die zur Beratung mitgebracht 
werden können.

Was kann eine genetische Beratung leisten?
Im Rahmen einer genetischen Beratung

	 �können medizinische Fakten gedeutet und erläutert wer- 
den. Wenn nicht bereits erfolgt, werden mögliche Diagno-
sen diskutiert, deren Ursachen, Verlauf und zur Verfügung 
stehende Behandlungsmöglichkeiten erläutert.
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	 �können die erblichen Faktoren und deren Anteil bei der Ent-
stehung von Krankheiten ermittelt und dargestellt werden.

	 �kann die Wahl individuell angemessener Verhaltensweisen 
und das Überdenken von Entscheidungsalternativen unter- 
stützt werden. Hierbei sind persönliche familiäre Ziele, ethi-
sche und religiöse Wertvorstellungen der Ratsuchenden be-
sonders zu berücksichtigen.

	 �können Möglichkeiten dargestellt werden, mit Wiederho-
lungswahrscheinlichkeiten für eine Erkrankung umzugehen.

	 �kann Hilfestellung für den Umgang mit einer Erkrankung 
oder Beeinträchtigung vermittelt werden.

Wie gestaltet sich der Ablauf eines genetischen 
Beratungsgespräches?
Voraussetzung für die Durchführung einer genetischen Bera-
tung ist eine Aufklärung des Ratsuchunden über deren Ziele 
und Vorgehensweise und sein schriftliches Einverständnis, be-
raten werden zu wollen. Allein die Ratsuchenden bestimmen 
ob und wenn ja, in welchem Umfang sie informiert werden 
möchten („Recht auf Wissen / Recht auf Nicht-Wissen“).

Die Dauer eines Beratungsgespräches beträgt mindestens 
eine halbe Stunde. Bei Bedarf werden weitere Gespräche an-
geboten.

Den Abschluss der genetischen Beratung bildet die schrift-
liche Erläuterung und Darstellung des Gespräches für die Rat-
suchenden. Diese schriftliche Zusammenfassung kann auf 
Wunsch der Ratsuchungen auch behandelnden Ärzten zur Ver-
fügung gestellt werden. 

Was beinhaltet ein genetisches Beratungs- 
gespräch?
Im Rahmen einer genetischen Beratung werden die folgenden 
Leistungen erbracht:

	 �Anamnese (die Erhebung der persönlichen gesundheitlichen 
Vorgeschichte)

	 �Erstellung eines Stammbaums (die Erhebung der familiären 
gesundheitlichen Vorgeschichte bis in die dritte Generation)
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	 �Interpretation und Bewertung vorliegender ärztlicher Be-
funde und Befundberichte

	 �körperliche Untersuchung des Probanden oder dessen 
Familie; wenn dies für die Fragestellung von Bedeutung ist, 
auch Untersuchungen von Blut oder anderen Geweben  

	 �möglichst genaue medizinisch-genetische Diagnose
	 �ausführliche Informationen zu der betreffenden Erkrankung 
oder Beeinträchtigung

	 �Abschätzung von persönlichen genetischen Risiken für den 
Ratsuchenden („Wiederholungsrisiko“)

	 �ausführliche Beratung über die mögliche Bedeutung dieser 
Information für Lebens- und Familienplanung sowie Ge-
sundheit der Ratsuchenden

	 �Vermittlung zu Kontakten mit Selbsthilfegruppen, wenn ge-
wünscht

Was sind die Grenzen einer genetischen  
Beratung?
Die genetische Beratung kann keine umfassende Aufklärung 
aller denkbaren erblich bedingten Veränderungen leisten. Bei 
bereits gesicherter Diagnose einer Erkrankung ist es möglich, 
dem Patienten eine Wahrscheinlichkeit für das Auftreten für 
ihn selbst oder seine Nachkommen zu nennen. Selbst wenn 
eine solche Wahrscheinlichkeit des Auftretens gering ist, kann 
keine Garantie dafür gegeben werden, dass der Ratsuchende 
oder seine Kinder nicht erkranken werden.

Sind die in der genetischen Beratung vorgestellten Krankheits-
bilder oder Fehlentwicklungen unklar, versucht man durch Ver-
gleich mit ähnlichen Fällen in der Fachliteratur eine Einschät-
zung. Dies ist nicht immer eindeutig möglich. Aussagen über 
Ursache und Wahrscheinlichkeit des Auftretens einer solchen 
Erkrankung können dann nur mit gewissen Einschränkungen 
getroffen werden.
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Genetische Diagnostik
Als Konsequenz aus einer genetischen Beratung kann der 
Ratsuchende für sich die Entscheidung für eine genetische 
Diagnostik treffen. Zu den speziellen genetischen Untersu-
chungen gehören z. B. eine Analyse der Chromosomen-, der 
DNA oder auch biochemische Untersuchungen. 

Im Rahmen einer genetischen Diagnostik, die eine Voraussage 
über die Gesundheit der untersuchten Person oder eines un-
geborenen Kindes erlaubt, wird eine qualifizierte genetische 
Beratung angeboten. Dies entspricht dem Vorgehen, das im 
deutschen Gendiagnostikgesetz* beschrieben ist.

Kosten 
Genetische Beratungen und auch gegebenenfalls nachfol-
gende genetische Untersuchungen werden im Rahmen der 
vertraglichen Vereinbarungen (EBM) von den gesetzlichen 
Krankenkassen übernommen. 

Für die genetische Beratung und Diagnostik wird ein  
Überweisungsschein, Formular 06, benötigt.

Kontakt und Termine
Für einen genetischen Beratungstermin können Sie gerne  
Kontakt mit uns aufnehmen. Wir stellen Ihnen Informationen 
zu einer Beratungsstelle in Ihrer Nähe zur Verfügung, oder Sie 
vereinbaren direkt einen Termin mit dem Client Service von  
diagnosticum - Zentrum für Humangenetik.

Für weitere Informationen oder eine Anmeldung stehen wir 
Ihnen gerne unter folgender Telefonnummer zur Verfügung: 
069 - 530 84 37- 0 

Checkliste für genetischen Beratungstermin 
	 �Überweisungsschein des behandelnden Arztes
	 �ärztliche Befunde oder Befundberichte
	 �für die Stammbaumerstellung: familiäre gesundheitliche 
Vorgeschichte bis in die Großelterngeneration (Geburts- und 
Sterbedaten, Krankheiten, Todesursachen, Fehlgeburten, 
früh verstorbene Kinder)

*�Mit Inkrafttreten des Gen- 
diagnostikgesetzes (GenDG) 
am 01. 02. 2010 darf eine 
genetische Diagnostik nur 
mit unterschriebener Ein- 
willigungserklärung des 
Patienten oder seines ge- 
setzlichen Vertreters 
durchgeführt werden. 

�	� Diese Einwilligungserklä-
rung befindet sich auf 
allen diagnosticum ZfH 
Anforderungsscheinen.
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Anreise mit dem Auto:

A 5 Richtung Bad Homburg  Ausfahrt  
Bad Homburger Kreuz auf die A 661 Richtung 
Offenbach  Ausfahrt Heddernheim  an der 
zweiten Ampel rechts in die Altenhöferallee 
abbiegen  direkt nach dem Kreisel befindet sich 
das FIZ auf der linken Seite

Aus Richtung Norden
A 661 Richtung Offenbach  Ausfahrt  
Heddernheim  weiter wie oben

Aus Richtung Süden
A 661 Richtung Bad Homburg  Ausfahrt  
Heddernheim  weiter wie oben

Aus Richtung Wiesbaden
A 66 Richtung Frankfurt  Ausfahrt Frankfurt / 
Main Miquelallee in Richtung Oberursel,  
Bad Homburg, Nordweststadt  der Rosa-
Luxemburg-Straße folgen  Ausfahrt Merton-
viertel, Riedberg  an der ersten Ampel links in 
die Altenhöferallee abbiegen  weiter wie oben

Parkmöglichkeiten
Parkbuchten vor dem Haupteingang 
Tiefgarage (Einfahrt: am Kreisel in Richtung  
Max von Laue Straße, nach 50 Metern rechts)

Anreise mit öffentlichen Verkehrsmitteln:

Von U-Bahn-Station Hauptwache
U1 Richtung Ginnheim  Ausstieg  
Nordwestzentrum 
U2 Richtung Bad Homburg, Gonzenheim   
Ausstieg Sandelmühle  Bus 29 Richtung  
Frankfurt / Main Kalbach  Ausstieg Uni Campus 
Riedberg
U3 Richtung Oberursel-Hohemark  Ausstieg  
Niederursel  U9 Richtung Nieder-Eschbach  
Ausstieg Uni Campus Riedberg
U8 Richtung Riedberg  Ausstieg Uni Campus 
Riedberg

Von Nordwestzentrum
Bus 29 Richtung Frankfurt / Main Hohe Brück   
Ausstieg Uni Campus Riedberg 
Bus 251 Richtung Kronberg im Taunus Berliner 
Platz  Ausstieg Max-Planck-Institut / FIZ

Von Hauptbahnhof bis Hauptwache
erreichbar über S1- S6; S8; S9; U4; U5

Merton-
viertel

A
661

Flughafen
Darmstadt
Basel

Autobahnanschluss / Exit
Heddernheim
Riedberg
Mertonviertel

diagnosticum - Zentrum für Humangenetik
im FIZ Frankfurter Innovationszentrum Biotechologie

diagnosticum 
Zentrum für Humangenetik
FIZ
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diagnosticum  
Zentrum für Humangenetik
Prof. Dr. med. Daniela Steinberger  
Fachärztin für Humangenetik

Altenhöferallee 3
60438 Frankfurt am Main
T	+ 49 69 - 530 84 37- 0
F	+ 49 69 - 530 84 37- 11
info@genetik.diagnosticum.eu
humangenetik.diagnosticum.eu
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