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Ein neuer Beruf, der Fragen aufwirft
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Der noch wenig bekannte Beruf des genetischen Beraters bzw. der Beraterin in der

Schweiz kann laut dem Bericht der Eidgendssischen Kommission fur genetische

Untersuchungen beim Menschen dazu beitragen, die Betreuung von Patientinnen
und Patienten bei genetischen Untersuchungen zu verbessern. Er wirft jedoch auch
wichtige Fragen auf. Der vorliegende Kommentar will auf diese Punkte eingehen.

Auch wenn Genetic Counsellors und deren Einsatzmog-
lichkeiten in der Schweiz noch wenig bekannt sind, gibt
es weltweit tiber 7000 Genetic Counsellors — nachdem
der Beruf 1969 in den USA eingefiihrt wurde. In Europa
kamen sie erstmals vor fast 30 Jahren im Vereinigten
Konigreich zum Einsatz, und heute sind sie bereits in
uber zehn europdischen Landern titig. In den USA
gibt es inzwischen mehr als 5000 zertifizierte Genetic
Counsellors. Als genetische Beraterin mit tiber 27 Jah-
ren klinischer Forschungs- und Lehrerfahrung in den
USA, als ehemalige Prasidentin der National Society of
Genetic Counselors (NSGC) und als Ausbildungsleiterin
von zwei US-amerikanischen Masterstudiengdngen fir
Genetic Counsellors hoffe ich, zu den im Bericht ange-
sprochenen Punkten etwas beitragen zu konnen.
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Bessere Gesundheitsversorgung

Erfahrungen im Ausland und die Diskussion in der
Fachliteratur zeigen, dass Genetic Counsellors einen
wichtigen Beitrag leisten, damit Patientinnen und Pa-
tienten positive Erfahrungen mit Gentests und deren
Umgang machen. Thr Einbezug verkurzt die Warte-
zeiten, bringt in Kliniken, die nicht auf Genetik speziali-
siert sind (z.B. Onkologie, Neurologie, Geburtshilfe), ge-
netisches Fachwissen ein und unterstiitzt Patientinnen
und Patienten sowie deren Familienmitglieder psycho-
logisch. Der Beizug von Genetic Counsellors erhoht
auch die Wahrscheinlichkeit, dass der richtige Test an-
geordnet wird, die Ergebnisse angemessen interpretiert
werden und insgesamt Geld gespart werden kann.
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Bedenken gegeniiber Genetic Counsellors

Verstandlicherweise gibt es bei jedem neuen Beruf in
jedem Land Bedenken, wie der Prozess der Qualifika-
tion und Anerkennung ablaufen wird. Dabei kdnnen
wir aus den gesammelten Erfahrungen, insbesondere
unserer franzosischen und Osterreichischen Nach-
barn, lernen. Eine Sorge, die im Amstad-Bericht zum
Ausdruck kommt, ist die Frage, welche Rolle Genetic
Counsellors spielen sollen und inwiefern sie sich mit
den Fachérztinnen und -drzten, die Gentests veranlas-
sen, uiiberschneidet. Diese Sorge ist nicht neu und be-
steht in vielen Landern. Es ist wichtig, die Rolle und
den Tatigkeitsbereich von Genetic Counsellors klar
und proaktiv zu definieren. Die berufliche Rolle der Ge-
netic Counsellors ist dabei von der Dienstleistung der
genetischen Beratung (Genetic Counselling) zu tren-
nen. Die genetische Beratung kann Teil des Tatigkeits-
bereichs vieler medizinischer Leistungserbringer sein
oder ist es bereits. In den meisten Lindern hat sich die

Die berufliche Rolle der Genetic Counsellors ist
dabei von der Dienstleistung der genetischen
Beratung (Genetic Counselling) zu trennen.

Rolle der Genetic Counsellors in partnerschaftlicher
Zusammenarbeit mit den Arztinnen und Arzten ent-
wickelt. Die Aufgaben von Genetic Counsellors und
Arztinnen und Arzten tberschneiden sich teilweise —
beide spielen eine Rolle bei der Aufklarung der Patien-
tinnen und Patienten iiber genetische Tests und
Krankheiten sowie bei der Einholung der Einwilligung
vor dem Test. Genetic Counsellors stellen jedoch weder
Diagnosen, noch behandeln sie genetisch bedingte
Krankheiten. Allerdings verfiigen sie tiber eine umfas-
sende Ausbildung in den Bereichen Beratungspsycho-
logie, Gesundheitsverhalten und Ethik, die es ihnen
ermoglicht, Patientinnen und Patienten bei der kom-
plexen Entscheidfindung fiir Gentests zu unterstiitzen
und die Familie nach einem Gentest oder einer neuen
Diagnose optimal zu unterstiitzen.

Die Verrechnung der Leistungen

Weitere Bedenken im Bericht betrafen die Frage, wie
die genetische Beratung abgerechnet werden kann
und wie die Leistung der Genetic Counsellors finan-
ziert wird. Dies ist in den USA seit vielen Jahren ein
wichtiges Thema, da Genetic Counsellors von den
Centers for Medicare and Medicaid Services noch immer
nicht als Leistungserbringer anerkannt werden. Bis zur
Anerkennung miissen Genetic Counsellors in den USA
eine Kombination aus verschiedenen Voraussetzun-
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gen erfiillen, um ihre Leistungen verrechnen zu koén-
nen. Es hat sich auch gezeigt, dass die zunehmende
Verfligbarkeit von Genetic Counsellors nachweislich
zu mehr Uberweisungen und nachgelagerten Ein-
nahmen in US-amerikanischen Spitdlern und Kliniken
gefiihrt hat.

Sicherstellung hoher Qualifikationen

In dem Masse, in dem sich der Beruf der Genetic Coun-
sellors in der Schweiz entwickelt, ist es von entscheiden-
der Bedeutung, dass flr Personen, die sich selbst als
Genetic Counsellors bezeichnen wollen, hohe Standards
beziiglich Ausbildung und Qualifikation festgelegt wer-
den. So hat in Frankreich die staatliche Anerkennung
der Berufsbezeichnung «conseiller/conseillere en géné-
tique» dazu beigetragen, von Anfang an eine solide
Grundlage hinsichtlich den Qualifikationsstandards zu
schaffen. Des Weiteren hat das European Board of Medi-
cal Genetics (EBMG) Leitlinien fir die Akkreditierung
von Ausbildungsprogrammen auf Masterniveau und
die Zertifizierung von Genetic Counsellors in ganz Eu-
ropa erstellt. Die Schweiz konnte die EBMG-Leitlinien
nutzen und/oder eigene Akkreditierungsverfahren ent-
wickeln, wie es viele Linder getan haben. Durch die Ak-
kreditierung und Zertifizierung wird sichergestellt, dass
jede Person, die eine Ausbildung in genetischer Bera-
tung absolviert hat und als Genetic Counsellor tatig ist,
tiber hohe Kompetenzen verfligt. Wenn in der Schweiz
die genetische Beratung ausgeweitet wird, konnen die
Association Suisse des Conseilleres en Génétique, die
Schweizerische Gesellschaft fiir Medizinische Genetik,
das EBMG und bestehende europiische Ausbildungs-
programme ausgezeichnete Grundlagen bieten.

Das Wichtigste in Klrze

e  Der Bericht der Eidgendssischen Kommission fiir genetische
Untersuchungen beim Menschen zeigt, dass der Beruf des
genetischen Beraters in der Schweiz ein grosses Potenzial
hat. Es wurden jedoch auch Bedenken geéussert.

. Eine davon betrifft die Rolle der Beraterinnen und Berater,
die sich mit der Rolle der Arztinnen und Arzte, die Gentests
anbieten, tberschneiden kénnte. Erstere stellen weder Dia-
gnosen, noch verwalten oder behandeln sie genetische
Krankheiten.

e Eine weitere Sorge betrifft die Abrechnung von genetischen
Beratungsdiensten. In den USA, wo genetische Berater noch
nicht als Gesundheitsdienstleister anerkannt sind, héangen
diese von mehreren Elementen ab, um ihre Leistungen in
Rechnung zu stellen.

e Es miissen unbedingt hohe Standards festgelegt werden,
um sicherzustellen, dass die Personen, die diesen Beruf fur
sich beanspruchen, tber die entsprechende Ausbildung und
Qualifikation verfiigen.
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