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Leitlinien zur Genetischen Beratung

Berufsverband Medizinische Genetik e.V.

1. Im Rahmen einer genetischen Bera-
tung werden Fragestellungen behan-
delt, die mit dem Auftreten oder der
Beflirchtung einer angeborenen und/
oder genetisch (mit-)bedingten Erkran-
kung oder Behinderung zusammen-
héngen. Die Genetische Beratung soll
einem Einzelnen oder einer Familie hel-
fen, medizinisch-genetische Fakten zu
verstehen, Entscheidungsalternativen
zu bedenken und individuell angemes-
sene Verhaltensweisen zu wahlen.

2. Die Inanspruchnahme genetischer
Beratung ist freiwillig. Sie darf nur un-
ter Einhaltung der fir arztliche MaR3-
nahmen geforderten Rahmenbedin-
gungen (Aufkarungspflicht, Schweige-
pflicht, Datenschutz etc.) durchgefiihrt
werden. Uber Ziele und Vorgehens-
weisen sollte der Berater vorab infor-
mieren. In der Regel sollten diese In-
formationen schriftlich gegeben wer-
den. Der Ratsuchende sollte sein Ein-
verstandnis zur Durchfiihrung der Ge-
netischen Beratung in der beschrie-
benen Form schriftlich erteilen.

3. Genetische Beratung erfolgt auf der
Basis umfassender Anamnese- und
Befunderhebung (Eigenanamnese, Fa-
milienanamnese, letztere in der Regel
dokumentiert Giber mindestens drei Ge-
nerationen). Nicht selbstandig erhobe-
ne Befunde missen unter medizinisch-
genetischen Gesichtspunkten im Hin-
blick auf ihre Validitat gepruft werden.

4. Ein Beratungsgesprach dauert min-
destens eine halbe Stunde. Bei Bedarf
sollen wiederholte Gesprache ange-
boten werden. Bestandteil der geneti-
schen Beratung ist eine schriftliche
gutachtliche Stellungnahme, ggf. zu-
satzlich eine schriftliche Zusammen-
fassung fur die Ratsuchenden, in der
alle fur die jeweilige Situation wichti-
gen Informationen allgemeinverstand-
lich zusammengefalit sind.

5. Ein genetisches Beratungsgesprach
umfalit:

5.1 Informationsgebung tber

— medizinische Zusammenhéange an-
geborener oder spatmanifestieren
der genetisch bedingter bzw. mitbe-
dingter Erkrankungen und Behinde-
rungen unter EinschluB von Atiolo-
gie, Prognose, Therapie bzw.
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Pravention sowie pra- und postna-
tale Diagnostik und ihre Grenzen;

- die Bedeutung genetischer Faktoren
bei der Krankheitsentstehung und
deren Auswirkungen auf die Erkran-
kungswahrscheinlichkeiten fur An-
gehorige bzw. die/den zu Beraten-
de(n) selbst. Wenn mdglich, muf}
eine Berechnung der Erkrankungsri-
siken erfolgen. In anderen Féllen
muB eine Abschéatzung der Héhe
von Erkrankungsrisiken versucht
werden;

— im Falle exogener Belastungen mégli-
che Wirkungsmechanismen, teratoge-
ne und/oder mutagene Risiken sowie
Mdoglichkeiten von Pravention bzw.
Therapie und pranataler Diagnostik.

5.2 Hilfe bei einer individuellen Ent-
scheidungsfindung unter Berlicksich-
tigung der jeweiligen personlichen
bzw. familidren Situation. Eine beson-
dere Bedeutung kommt dabei der Be-
achtung und Respektierung der indi-
viduellen Werthaltungen einschliefllich
religidser Einstellungen sowie der psy-
chosozialen Situation der Ratsuchen-
den zu.

5.3 Hilfe bei der Bewaltigung beste-
hender bzw. durch genetische Dia-
gnostik neu entstandener Probleme.

6. Die Art der in einer genetischen Be-
ratung zu bearbeitenden Probleme er-
fordert eine Kommunikation im Sinne
der personenzentrierten Beratung.
Dies schliet jede direktive Einfluf3-
nahme des Beraters auf die Entschei-
dung der Ratsuchenden ebenso aus
wie eine sog. ,,aktive“ Beratung, d.h.
die Kontaktaufnahme durch den Bera-
ter mit nicht unmittelbar ratsuchenden
Familienangehdrigen ohne deren aus-
drucklichen Wunsch. Es bleibt in das
Ermessen der Ratsuchenden gestellt,
Familienangehorige Giber das Angebot
genetischer Beratung zu informieren.

7. Zu den Voraussetzungen fir die
selbstdndige und verantwortliche
Durchfiihrung genetischer Beratung
und Begutachtung z&ahlen der Nach-
weis einer mindestens zweijahrigen
Tatigkeit auf diesem Gebiet und die
entsprechende Qualifikation (Facharzt
fur Humangenetik, Zusatzbezeichnung

Medizinische Genetik, oder Fachhu-
mangenetiker GFH/GAH). Hinsichtlich
der Befugnis zur Ausiibung der Tatig-
keit im Einzelfall wird auf die Bestim-
mungen der Weiterbildungs- und Be-
rufsordnungen der Arztekammern ver-
wiesen. Die regelméaRige Teilnahme an
fachspezifischen Fortbildungsveran-
staltungen einschliefllich solcher zu
ethischen und psychologischen
Aspekten genetischer Beratung wird
als eine unabdingbare qualitatssi-
chernde MaRRnahme angesehen. Eine
kontinuierliche Supervision (z.B. Ba-
lintgruppe) wird empfohlen.
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