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Stellungnahme
der Bundesarbeitsgemeinschaft der Freien Wohlfahrtspflege (BAGFW)

zum Richtlinienentwurf der Gendiagnostik-Kommission (GEKO)
uber die Anforderungen an die Qualifikation zur und die Inhalte der
genetischen Beratung geman § 23 Abs. 2 Nr. 2a, Nr. 3 des Gesetzes
uber genetische Untersuchungen beim Menschen (GenDG)

Die Gendiagnostik-Kommission (GEKO) ist beauftragt nach § 23 Abs. 2 Nr. 2a, Nr. 3
des Gesetzes uber genetische Untersuchungen beim Menschen (GenDG), Richtli-
nien fur die Anforderungen an die Qualifikationen zur genetischen Beratung nach § 7
Abs. 3 GenDG und fur die Anforderungen an die Inhalte der Aufklarung und der ge-
netischen Beratung zu entwerfen.

Die BAGFW begrif3t und unterstitzt grundséatzlich den vorliegenden Richtlinien-
Entwurf. Der Entwurf enthélt wichtige Punkte, die in Blick auf eine mogliche geneti-
sche Untersuchung die Situation ratsuchender Personen verbessert. Die Entschei-
dung zu einer genetischen Untersuchung und ihre Ergebnisse konnen fir die
Betroffenen physisch und psychisch sehr belastend sein. Die GEKO betont zu Recht
die Bedeutung der genetischen Beratung und weiterer psychosozialer Beratungsan-
gebote. Es ist aus der Sicht der BAGFW wichtig, dass gerade die psychosozialen
Aspekte mehr als bisher von den beratenden Arztinnen und Arzten berticksichtigt
werden. Die BAGFW begrifit es, dass die GEKO die Anforderungen und Inhalte der
genetischen Beratung sowie den Qualifikationsrahmen der Arzte festlegt. Die befahi-
gende und angemessene Ausbildung von Arzten und Arztinnen zur genetischen Be-
ratung ist ein wichtiges Element, um ,die Voraussetzungen fur genetische
Untersuchungen ... und eine Benachteiligung auf Grund genetischer Eigenschaften
zu verhindern, um insbesondere die staatliche Verpflichtung zur Achtung und zum
Schutz der Wirde des Menschen und des Rechts auf informationelle Selbstbestim-
mung zu wahren“ (§ 1 GenDG).

Allerdings ergibt sich aus Sicht der BAGFW in einigen Punkten noch Diskussions-
und Klarungsbedarf. Die BAGFW hétte einen Richtlinienentwurf begruf3t, in dem ne-
ben der genetischen Beratung die Bedeutung der psychosozialen Beratung — auch
mit Beratungsangeboten durch Fachpersonen aus der Behindertenhilfe — und von
Selbsthilfeorganisationen starker hervorgehoben worden wére. Die psychosoziale
Beratung bietet eine zusatzliche Hilfe fur die ratsuchende Person, in der die spezifi-
sche Situation des/der Betroffenen umfassend besprochen und reflektiert werden
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kann. Die BAGFW kann dem vorliegenden Richtlinien-Entwurf deshalb nur einge-
schrénkt zustimmen:

Richtlinienentwurf: IV.2. Genetische Beratung im Rahmen einer pradiktiven ge-
netischen Untersuchung

Von einer arztlichen Person muss eine genetische Beratung vor der genetischen
pradiktiven Untersuchung und nach Vorliegen des Untersuchungsergebnisses ange-
boten werden. Der ratsuchenden Person ist eine angemessene Bedenkzeit bis zur
Untersuchung einzurdumen.

Bewertung:

Die Bedenkzeit bis zur Untersuchung muss so gestaltet sein, dass die betroffene
Person auch tatsachlich medizinunabhéngige psychosoziale Dienste in Anspruch
nehmen kann.

Losungsvorschlag:

IV.2. Genetische Beratung im Rahmen einer pradiktiven genetischen Untersuchung,
Abs. 2., sollte daher lauten:

.Der ratsuchenden Person ist eine angemessene Bedenkzeit bis zur Untersu-
chung einzuraumen, in der sie von der Mdglichkeit Gebrauch machen kann,
zusatzlich auch medizinunabhéngige psychosoziale Dienste in Anspruch zu
nehmen."."

Richtlinienentwurf: IV.3. Genetische Beratung im Rahmen einer vorgeburtli-
chen genetischen Untersuchung

In IV.3. werden die formalen Richtlinien der genetischen Beratung im Rahmen einer
vorgeburtlichen Untersuchung aufgestellt.

Bewertung:

Die BAGFW weist darauf hin, dass bei Begriffen wie ,Risikoabklarung* oder ,Risiko-
berechnung“ der Eindruck entsteht, dass Embryonen mit schweren genetischen
Schadigungen als Risiko wahrgenommen werden. Gerade in Richtlinien zur geneti-
schen Beratung einer vorgeburtlich genetischen Untersuchung muss der im Alltags-
sprachgebrauch negativ besetzte Risikobegriff moglichst vermieden werden.
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Ferner heil3t es in IV., 3. Satz 3, ,dass eine genetische Beratung vor und nach vor-
geburtlicher genetischer Untersuchung erfolgen muss®. In Hinblick auf IV.2. sollte
deutlich herausgestellt werden, dass die genetische Beratung lediglich ein Angebot
ist.

Im letzten Satz ist das Wort ,gegebenenfalls® zu streichen. (Formulierungsvorschlag
s.u. analog zu 2a SchKG).

Losungsvorschlag:

IV.3. Genetische Beratung im Rahmen einer vorgeburtlichen genetischen Untersu-
chung, Satz 2 sollte daher lauten:

»Zudem zahlt auch die vorgeburtliche Untersuchung, in der die Wahrschein-
lichkeit fir das Vorliegen von gesundheitlichen Stérungen des Fetus er-
mittelt wird (insbesondere Serum- und gezielte Ultraschalluntersuchungen),
zu den vorgeburtlichen genetischen Untersuchungen.”

IV.3. Genetische Beratung im Rahmen einer vorgeburtlichen genetischen Untersu-
chung, Satz 3 sollte daher lauten:

,ES muss, die bei der pradiktiven genetischen Untersuchung, eine genetische
Beratung (8 10 Abs. 2. GenDG) vor und nach vorgeburtlicher genetischer Un-

tersuchung angeboten werden.”

IV.3. Genetische Beratung im Rahmen einer vorgeburtlichen genetischen Untersu-
chung, letzter Satz sollte daher lauten:

.In Einvernehmen mit den Betroffenen ist der Kontakt zu einer Beratungsstelle
nach 3 SchKG zu vermitteln.”

Richtlinienentwurf: V. Inhalte der genetischen Beratung
Unter Punkt V. werden grundlegende Inhalte der genetischen Beratung dargestellt.
Bewertung:

Die BAGFW begruf3t ausdricklich die unter Punkt V. verankerten umfassenden und
vielseitigen Regelungen zu den Inhalten der genetischen Beratung.

Allerdings vertritt sie die Ansicht, dass in V. Abs. 2. Satz 1 die Bedeutung der ange-
fuhrten Punkte durch die Sollbestimmung nicht ausreichend gewurdigt werden.
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Die BAGFW begrif3t die in V. getroffenen Regelungen, findet aber nicht ausreichend,
dass ,der ratsuchenden Person bei psychischen und physischen Belastungen Mdg-
lichkeiten zur Unterstlitzung angeboten werden® sollen. Hier ist es aufgrund der be-
sonderen Situation des Ratsuchenden sinnvoll, auf die konkrete Mdglichkeit der
psychosozialen Beratung hinzuweisen. Von dort aus kann die Person gegebenenfalls
an weitere Fachkrafte vermittelt werden.

Die Inanspruchnahme von derartigen Beratungsdiensten muss innerhalb der Be-
denkzeit mdglich sein. Daher muss im Einzelfall die Méglichkeit bestehen, dass der
Arzt den Kontakt zu Beratungspersonen vermittelt und unterstutzt.

Neben Selbsthilfeorganisationen bieten auch Behindertenfachverbande zu relevan-
ten Fragestellungen Unterstitzungsmaoglichkeiten.

Lésungsvorschlag:

V. Inhalte der genetischen Beratung Abs. 2. Satz 1 sollte daher lauten:
~ole muss allgemein verstandlich und ergebnisoffen erfolgen...”

V. Inhalte der genetischen Beratung Abs. 2. Satz 5f. sollten daher lauten:

.Bei ratsuchenden Personen mit psychischen und physischen Belastun-
gen ist auf die Beratungs- und Kontaktméglichkeiten mit psychosozialen
Beratungsdiensten hinzuweisen. Falls gewtinscht, ist der Kontakt zu ei-
nem solchen Beratungsdienst zu vermitteln. Gegebenenfalls soll auf fur die
Fragestellung relevante Selbsthilfeorganisationen und Behindertenfachver-
bande hingewiesen werden und — sofern moglich und vom Patienten ge-
winscht — Kontakte vermittelt werden.*

Richtlinienentwurf: VI.2. Genetische Beratung im Rahmen einer pradiktiven ge-
netischen Untersuchung

In VI.2. werden die speziellen Beratungsinhalte vor einer genetischen Untersuchung
genannt.

Bewertung:
Die BAGFW begrif3t grundsatzlich die in VI.2. getroffenen Regelungen.
Allerdings hélt sie neben den Psychologen oder Psychotherapeuten auch die Unter-

stlitzungsangebote von psychosozialen Beratungsdiensten, Selbsthilfegruppen, Be-
hindertenfachverbanden und seelsorgerlicher Beratung fur relevant (VI.2.).
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Losungsvorschlag:

VI.2. Genetische Beratung im Rahmen einer pradiktiven genetischen Untersuchung
sollte daher lauten:

,vor und nach pradiktiven genetischen Untersuchungen kdénnen bei Bedarf
Unterstitzungsangebote z.B. durch Psychologen, Psychotherapeuten, psy-
chosoziale Beratungsstellen und seelsorgerlicher Beratung angeboten
bzw. vermittelt werden.”

Richtlinienentwurf: VI.3. Inhalte der genetischen Beratung im Rahmen einer
vorgeburtlichen genetischen Untersuchung (8 15 GenDG) sowie vorgeburtli-
cher Risikoabklarung (8 3 Nr. 3 GenDG)

Bewertung:

Die BAGFW begriuf3t grundsatzlich die in VI.3. getroffenen Regelungen.
Allerdings besteht die Gefahr, dass mit dem Begriff ,,Basisrisiko” der Eindruck er-
weckt wird, dass der Embryo lediglich Risikotrager ist und dass dieses bei der
Schwangeren und deren Angehdrigen unnétige Angste hervorruft.

Lésungsvorschlag:

VI.3. Genetische Beratung im Rahmen einer pradiktiven genetischen Untersuchung
Abs. 1. sollte daher lauten:

.Bei genetischen Beratungen im Rahmen der vorgeburtlichen genetischen Un-
tersuchung und der vorgeburtlichen Gesundheitsprognose muss insbesondere
auf die fur alle Schwangerschaften geltende schwerwiegende Herausforde-

rung im Falle von gesundheitlichen Stérungen beim Neugeborenen hingewie-
sen werden.”

Erganzung: Die Schwangere / Klientin ist auf ihren Anspruch nach 2 SchKG hinzu-
weisen. Im Einvernehmen mit ihr ist der Kontakt zu einer Beratungsstelle nach 3

SchKG zu vermitteln.

Richtlinienentwurf: VI. 3.2. Beratung nach erfolgter vorgeburtlicher genetischer
Untersuchung

Bewertung:

Problematisch ist, dass nicht davon auszugehen ist, dass Arzte (iber die regionalen
Beratungsangebote umfassend informiert sind.
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Losung:

VI. 3.2. Beratung nach erfolgter vorgeburtlicher genetischer Untersuchung Abs. 1.
sollte daher um einen Satz 5 erganzt werden:

,Es ist notwendig, dass die Arzte den Aufbau und die Pflege eines Ko-
operationsnetzes mit psychosozialen Beratungsstellen als sinnvolle
Aufgabe sehen.”

Richtlinienentwurf: VII.4. Qualifikationsinhalte fachgebundener genetischer Be-
ratung im Kontext der vorgeburtlichen Risikoabklarung gemal 8 3 Nr. 3 GenDG

Die QualifikationsmaRnahme, welche 8 FB-Einheiten neben den praktischen Ubun-
gen nicht unterschreiten darf, ist unter Beteiligung einer Facharztin oder eines Fach-
arztes fir Humangenetik oder einer Arztin bzw. eines Arztes mit Zusatzbezeichnung
Medizinische Genetik durchzufiihren.

Bewertung:

Die BAGFW begrif3t grundsatzlich den Qualifikationsinhalt fir die fachgebundene
genetische Beratung im Kontext der vorgeburtlichen Gesundheitsprognosen. Aller-
dings hélt sie die Untergrenze von 8 FB-Einheiten fur die Qualifizierungsmal3inahmen
fiir unzureichend. Dies ist auch dann der Fall, wenn Arztinnen bzw. Arzte bereits vor
diesen speziellen QualifikationsmalRnahmen eine Kenntnis von den in VII.4. darge-
stellten Qualifikationsinhalten besitzen.

Losung:

VII.4. Qualifikationsinhalte fachgebundener genetischer Beratung im Kontext der
vorgeburtlichen Risikoabklarung gemaf § 3 Nr. 3 GenDG Abs. 6. Satz 1 sollte daher
lauten:

,Die Qualifikationsmalinahme, welche 16 FB-Einheiten neben den praktischen
Ubungen nicht unterschreiten darf, ist unter Beteiligung einer Facharztin oder
eines Facharztes fur Humangenetik oder einer Arztin bzw. eine Arztes mit Zu-
satzbezeichnung Medizinische Genetik durchzufihren,...”

Ergénzung zu VIl.4.2.a) Beratungsziel, Spiegelstrich 3, ,Aufzeigen weiterer Bera-
tungsmaoglichkeiten®:

- Aufzeigen weiterer medizinunabhangiger psychosozialer Beratungsmaéglich-
keiten sowie im Einvernehmen mit den Betroffenen Vermittlung des Kontaktes
zu einer solchen Beratungsstelle.

Berlin, 07.03.2011
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