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Entwurf einer Richtlinie iiber die Anforderungen an die Qualifikation
zur genetischen Beratung nach § 7 Abs. 3 und an die Inhalte der
genetischen Beratung

Sehr geehrte Damen und Herren,

der Vorstand der Deutschen Gesellschaft fiir Humangenetik e.V. (GfH)
hat den Entwurf der “Richtlinie der Gendiagnostik-Kommission (GEKO)
uber die Anforderungen an die Qualifikation zur genetischen Beratung
und deren Inhalte gemall § 23 Abs. 2 Nr. 2a und § 23 Abs. 2 Nr. 3
GenDG“ vom 28. 1. 2011 ausfiihrlich diskutiert und mochte hierzu wie
folgt Stellung nehmen:

Die GfH hat es prinzipiell begrilt, die Rahmenbedingungen fir
genetische Diagnostik am Menschen gesetzlich zu regeln. Es wird
damit zum Ausdruck gebracht, dass sich human-genetische Diagnostik
sowohl von anderen Anwendungen genetischer Methoden aber auch
anderen Feldern der medizinischen Diagnostik unterscheiden kann
und dass der Aufklarung und Beratung der Betroffenen eine besondere
Bedeutung zukommt.

Wir haben Verstandnis fur die Problematik, die sich fuir die GEKO aus
den Vorschriften des GenDG zur Festlegung von Anforderungen an die
Qualifikation und Inhalte der genetischen Beratung ergeben. Es ist
nachvollziehbar, dass deren komplexe Inhalte einerseits nicht um
wesentliche Bereiche gekurzt werden konnen, andererseits ist jedoch
ganzlich ausgeschlossen, dass der jetzt vorgesehene Umfang der
Fortbildung auch nur annahernd geeignet sein kann, Kenntnisse in
Umfang und Tiefe zu vermitteln, wie dies die Weiterbildungsordnung
zum Facharzt flir Humangenetik vorsieht. Ziele der Fortbildung, wie sie
der jetzt vorliegende Entwurf der Richtlinie vorsieht, konnten sein:
Problemstellungen sicherer zu erkennen, ubersichtliche Fragen selbst
zu losen, vor allem aber bei komplexeren Fragestellungen eigene
Grenzen besser einzuschdatzen und dann gegebenenfalls einen
Facharzt/ eine Fachdrztin fiir Humangenetik oder Arzt/Arztin mit der
Zusatzbezeichnung Medizinische Genetik einzubeziehen.

Wir wenden uns mit der dringenden Bitte an Sie, diese Sichtweise in
der Praambel des Entwurfes klar zum Ausdruck zu bringen, derzeit
konnte aus der Richtlinie filschlicherweise eine Aquivalenz der
Qualifikationen abgeleitet werden.
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Die GfH mochte dartiber hinaus einzelne Kritikpunkte naher erlautern. Diese betreffen im Wesent-
lichen unserer Meinung nach fehlende Qualifikationsinhalte (siehe Nr. 1) der fachgebundenen
genetischen Beratung und die Anerkennung adaquater Weiterbildungsinhalte auf die Qualifika-
tionsleistungen (siehe Nr. 2). AuRerdem bittet die GfH um Klarstellung dahingehend, dass sich die
im Richtlinienentwurf aufgefithrten Inhalte der genetischen Beratung nur auf die ,,fachgebundene
genetische Beratung“ beziehen (siehe Nr. 3).

Darstellung und Begriindung der Vorbehalte:

1. Fehlende Qualifikationsinhalte
Bei den in VI. definierten ,speziellen Inhalten der genetischen Beratung in Abhangigkeit vom
Beratungskontext® muss unter VI.2 und VI.3 flir genetische Beratungen im Rahmen einer
pradiktiven bzw. pranatalen genetischen Untersuchung die Erhebung der Familienanamnese
uber mindestens drei Generationen als obligater Beratungsinhalt gefordert werden. Ohne
Kenntnis der Familienanamnese ist bei einer gesunden Person eine Indikationsstellung zur
pradiktiven genetischen Untersuchung uberhaupt nicht moglich. Ebenso ist dann eine Indika-
tionsstellung zur Pranataldiagnostik nur hinsichtlich der maternalen Altersindikation bzw.
klinisch manifester Erkrankungen der Mutter moglich. Die in VII.3.1.1. aufgefuhrte ,Stamm-
baumanamnese® bitten wir ersatzlos zu streichen.

2. Anerkennung adidquater Weiterbildungsinhalte auf die Qualifikationsleistungen

Die Erfahrung der Facharzte/Fachdrztinnen fiir Humangenetik zeigt, dass - abgesehen von
einzelnen hochkompetenten Ausnahmen - klinische Facharzte anderer Fachgebiete in der
Regel nur uber begrenzte Kenntnisse der genetischen Grundlagen auch fur Krankheiten des
eigenen Fachgebietes verfiigen, was nicht selten zu einer unkritischen und oft unwirtschaft-
lichen Anwendung genetischer Diagnostik fuihrt. Deshalb halt die GfH die in VII.3.4. bzw.
VIl.4.4. (Ablauf und Nachweis der QualifikationsmaRBnahme) vorgesehenen vollumfanglichen
Aquivalenz-Anerkennungen fir problematisch.

3. Klarstellung des Bezuges der ,Inhalte der genetischen Beratung“ auf die fachgebundene
genetische Beratung
Die vorliegende Richtlinie soll gemaR der Uberschrift des Entwurfes zum einen die Anforde-
rungen an die Qualifikation zur genetischen Beratung und zum anderen die Inhalte der
genetischen Beratung regeln. In der Uberschrift wird zur Zuordnung des jeweiligen gesetzge-
berischen Auftrages auf § 23 Abs. 2 Nr. 2a und § 23 Abs. 2 Nr. 3 GenDG Bezug genommen. Mit
dieser Bezugnahme wird hinsichtlich der Qualifikation zur genetischen Beratung auf § 7, Abs.
3 verwiesen, in dem die Qualifikation zur genetischen Beratung ab 1.2.2012 neu geregelt wird.
Dazu wird in der vorliegenden Richtlinie der Begriff der ,fachgebundenen genetischen
Beratung“ neu eingefiihrt und definiert. Die im Richtlinienentwurf aufgefiihrten Vorgaben an
die Qualifikation zur genetischen Beratung richten sich ausdriicklich und ausschlieBlich auf
diese fachgebundene genetische Beratung, da die fachiibergreifende genetische Beratung
bereits durch die Weiterbildungsordnungen zum Facharzt fir Humangenetik bzw. zur Zusatz-
bezeichnung Medizinische Genetik geregelt ist. Bezuiglich der Inhalte der genetischen
Beratung wird auf den gesetzgeberischen Auftrag gemal § 23 Abs. 2 Nr. 3 GenDG zur Erstel-
lung von ,Richtlinien fir die Anforderungen an die Inhalte der Aufklarung und der
genetischen Beratung“ verwiesen. Dieser Verweis enthdlt uw.E. keine Einschrankung auf die
fachgebundene genetische Beratung, sondern kénnte im Kontext mit der Aufklarung auch
fachubergreifend gemeint sein. Diese Uneindeutigkeit wird auch dadurch verstarkt, dass die
,Bedeutung der genetischen Beratung“ unter Il. der Leitlinie zur (fachiibergreifenden)
Genetischen Beratung der GfH entnommen ist (medgen 19 (2007) 460-462). Es sollte zur
Vermeidung folgenschwerer Fehlinterpretationen sowohl im Titel der Richtlinie als auch in
den Uberschriften zu Ill. bis VI. eindeutig klargestellt werden, dass hierbei ausschlieRlich die
fachgebundene humangenetische Beratung gemeint ist. Den als Klarung gedachten Hinweis
,im Kontext genetischer Untersuchungen® in der Uberschrift zu Punkt Ill. halten wir
diesbezuglich nicht flr ausreichend.

Desweiteren mochten wir der GEKO empfehlen, die Gultigkeit ihrer Richtlinien zeitlich zu befristen,
sie in regelmaligen Zeitabstanden zu uberprifen und ggf. an veranderte technische und
wissenschaftliche Entwicklungen, die jeweilige medizinische Versorgungslage sowie die
gesellschaftliche Situation anzupassen. Aus den Erfahrungen mit den eigenen Leitlinien empfiehlt
die GfH eine Uberpriifung im 5-jahrigen Rhythmus.



Wir bitten, die genannten Gesichtspunkte zu berlicksichtigen. Flr eine Diskussion dieser Punkte
stehen wir selbstverstandlich gerne zur Verfliigung.

Prof. Dr. med. A. Reis

Vorsitzender der Deutschen Gesellschaft fiir Humangenetik
Fur den Vorstand der GfH



