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Aufklarungsprotokoll iiber die vorgeburtliche Untersuchung des Erbgutes des Kindes mittels Blut der
Schwangeren
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Diese Informationen ergénzen das Informationsblatt «Vorgeburtliche Untersuchungen des Kindes (Préanataldiagnostik)»
und das personliche Gesprach, das lhr Arzt oder lhre Arztin mit Ihnen fuhrt. Bitte fragen Sie im &rztlichen Gespréch
nach allem, was lhnen unklar ist oder wichtig erscheint; bitte sagen Sie uns, ob Sie sich ausreichend informiert fihlen
oder noch mehr Uber die bevorstehende Untersuchung und deren Ergebnis wissen mdchten.

Fir oder gegen eine vorgeburtliche Untersuchung auf eine genetische Erkrankung beim Kind, z.B. Trisomie 21, 18
oder 13, sollten Sie sich erst nach sorgfaltiger Abwéagung und angemessener Bedenkzeit entscheiden. Es handelt sich
um eine personliche Entscheidung, die Sie ohne Beeinflussung von aussen treffen sollten. Selbstverstandlich steht es
Ihnen frei, auf diese Untersuchung zu verzichten, denn Sie haben ein ,Recht auf Nicht-Wissen“ — sei es ganz auf
Untersuchungen zu verzichten, sei es nur einen Teil der technisch méglichen Analysen und Folgeuntersuchungen
durchzufiihren. Sie missen nicht alle Informationen Uber das Erbgut zur Kenntnis nehmen, es sei denn, es drohe dem
Kind unmittelbare Gefahr (Art. 6 und Art. 18, Abs. 2 GUMG).

Methode: Der Mutterkuchen (Plazenta) gibt kleine Mengen seines Erbguts (DNA) ins Blut der Mutter ab. Diese
geringen Mengen kdnnen ab der 10. Schwangerschaftswoche genutzt werden, um das ungeborene Kind auf eine
fehlerhafte Anlage des Erbmaterials (Chromosomen) hin zu untersuchen. Liegt beim Kind ein Uberzahliges
Chromosom 21, 18 oder 13 vor, sprechen wir von einer Trisomie 21, 18 oder 13. Trisomien fiihren bei den betroffenen
Kindern in unterschiedlichem Ausmass zu kdrperlichen und geistigen Entwicklungsstérungen. Mit derselben Methode
konnen grundsatzlich auch andere fehlerhafte Anlagen entdeckt werden, die nur einen Teil eines Chromosoms oder
ein einzelnes Gen betreffen.

Ergebnis: Eine unauffallige Blutuntersuchung garantiert kein gesundes Kind. Eine Trisomie 21 (als haufigste
fehlerhafte Anlage des Erbmaterials) kann mit einer Zuverlassigkeit von bis zu 99% erkannt werden, die Trisomien 18
und 13 werden mit etwas geringerer Zuverlassigkeit entdeckt. Bei anderen, seltenen genetischen Erkrankungen kann
aktuell keine Aussage uber die Zuverlassigkeit der Ergebnisse gemacht werden. In seltenen Fallen kann durch solche
Tests auch eine Erkrankung der Schwangeren selbst entdeckt werden. Die Blutuntersuchung ergibt in bis zu 1% gar
kein auswertbares Resultat, weil der Anteil kindlicher DNA im Blut der Mutter zu gering ist. Es dauert ca. eine Woche
bis das Resultat vorliegt.

Aufféllige sowie schwer interpretierbare Befunde sollten unbedingt durch eine Folgeuntersuchung wie Chorion-
zottenbiopsie oder Fruchtwasserpunktion bestatigt werden, denn es kann in seltenen Féllen sein, dass das Ergebnis
auffallig ist, obwohl das Kind gesund ist. Unerwartete bzw. ungilinstige Ergebnisse kdnnen Sie vor schwierige
Entscheidungen stellen und psychisch sehr belastend sein. Es kdnnen zusétzliche Beratungen und Unterstiitzung
durch weitere Spezialisten notwendig werden. Falls eine schwerwiegende unheilbare Stérung festgestellt wird, werden
Sie vielleicht Uber einen Abbruch der Schwangerschaft nachdenken. Sie haben aber auch immer ein Anrecht darauf,
Uber Alternativen zum Schwangerschaftsabbruch beraten sowie auf Vereinigungen von Eltern behinderter Kinder und
auf Selbsthilfegruppen hingewiesen zu werden (Art. 15 GUMG).

Kosten: Die Untersuchung auf Trisomien wird von der Grundversicherung tibernommen, falls die zwischen 11. und
14. Schwangerschaftswochen durchgefiihrte Risikoberechnung mittels Ersttrimestertest ein Trisomie-Risiko von 1:1000
oder hoher ergeben hat. Falls dies nicht zutrifft, Sie aber Uber eine Zusatzversicherung verfigen, kann diese unter
Umstanden einen freiwilligen Beitrag leisten. Andere Untersuchungen mit diesem Test auf andere seltene Krankheiten
werden von der Krankenkasse nicht ibernommen.

Ihre Fragen:

Dieses Protokoll dokumentiert die genetische Beratung nach GUMG Art. 18, und der unten gegebene Untersuchungs-
auftrag gilt als Zustimmung zur genetischen Untersuchung. Fir weitere Beratungen stehen auch die entsprechenden
Beratungsstellen der Kantone (nach Art. 17 GUMG) zur Verfugung.
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Aufklarungsgespréach Dolmetscher/in:

Vorgeschlagene Untersuchung: Vorgeburtliche genetische Untersuchung des Kindes mittels Blut der
Schwangeren

Notizen der Arztin/des Arztes zum Aufklarungsgespréach (Verzicht auf Aufklarung mit Angabe des Grundes,
individuelle risikoerh6hende Umstande etc.).

Andere Untersuchungsmoglichkeiten:

Datum: Zeitpunkt: Dauer des Aufklarungsgesprachs:
Untersuchungsauftrag:
Frau / Herr Dr. hat mit mir ein Aufklarungsgesprach gefiihrt. Ich habe die

Erlauterungen verstanden und alle mich interessierenden Fragen wurden mir beantwortet. Eine Kopie des
Gesprachsprotokolls wurde mir Ubergeben. Ich hatte ausreichend Bedenkzeit und bin mit der geplanten
Untersuchung einverstanden. Ich weiss, dass ich meine Zustimmung jederzeit widerrufen kann (Art. 5 Abs. 3
GUMG).

Ort, Datum: Patientin:

Der Text auf der Vorderseite wurde mit der Patientin besprochen, die Fragen geklart und eine Kopie dieses
Aufklarungsprotokolls wurde der Patientin tbergeben.

Datum, Zeit; Arztin / Arzt:
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