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GENTECHNIKBUCH: 2. KAPITEL

LEITLINIEN FUR DIE GENETISCHE BERATUNG

(beschlossen von der Gentechnikkommission am 24. Juni 2002)
Vorwort:

Die vorliegenden , Leitlinien flir die genetische Beratung" sind das Ergebnis der
Beratungen einer multidisziplindr besetzten Arbeitsgruppe, die vom wissenschaft-
lichen Ausschuss der Gentechnikkommission fir Genanalyse und Gentherapie am
Menschen eingesetzt wurde.

Der wissenschaftliche Ausschuss der Gentechnikkommission hat sich mit dieser
Thematik in mehreren Sitzungen, zuletzt am 12. April 2002, auseinandergesetzt.
Nach eingehender Erérterung und Uberarbeitung wurden die ,Leitlinien" schlieB-
lich im Umlaufverfahren angenommen und der Gentechnikkommission als Vor-
schlag fur ein weiteres Kapitel des Gentechnikbuches zugeleitet.

Die Gentechnikkommission hat in ihrer 15. Sitzung am 24. Juni 2002 den
vorliegenden Text angenommen und somit als 2. Kapitel des Gentechnikbuches
gemaB § 99 Abs. 3 GTG in Verbindung mit § 84 Abs. 2 GTG beschlossen.

Leitlinien fiir die genetische Beratung:

1. Die Beratung aus Anlass einer Genanalyse soll Ratsuchenden helfen,
auf der Basis der erforderlichen Informationen zu autonomen und mdg-
lichst auch langfristig akzeptierbaren Entscheidungen zu gelangen. Diese
Beratung darf nicht direktiv durchgeftuhrt werden.

2. Die Beratung vor Durchfiihrung einer Genanalyse umfasst die Kla-
rung der personlichen Fragestellung und des Beratungszieles. Weiters sind
die Erhebung der persdnlichen und familiaren gesundheitlichen Geschichte
(Stammbaum-Erhebung, Anamnese), die Bewertung vorliegender arztli-
cher Befunde bzw. Befundberichte, ausfihrliche Informationen Uber die in
Frage stehende(n) Erkrankung(en) bzw. Behinderung(en) sowie Uber die
vorhandenen oder fehlenden prophylaktischen/therapeutischen Méglichkei-
ten, aber auch Uber die VorsorgemaBnahmen, erforderlich. Spezielle gene-
tische Risiken sind dabei besonders zu berilcksichtigen. Insbesondere hat
eine ausflihrliche Beratung Uber das Wesen, die Tragweite, die Aussage-
kraft und maogliche Fehlerquellen einer geplanten Untersuchung (Gen-
Analyse) und uUber deren mogliche Bedeutung flir Lebens- und Familien-
planung zu erfolgen.
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3. Die Beratung nach Durchfuhrung einer Genanalyse muss die sach-
bezogene umfassende Erdrterung aller Untersuchungsergebnisse und me-
dizinischen Tatsachen sowie mégliche medizinische, soziale und psychische
Konsequenzen umfassen und darf nicht direktiv erfolgen. Dabei ist bei ent-
sprechender Disposition fir eine erbliche Erkrankung mit gravierenden
physischen, psychischen und sozialen Auswirkungen (Beispiele solcher
Dispositionen sind in einer nicht erschépfenden Liste zusammenzufassen)
auf persdnlichen Wunsch des/der Ratsuchenden oder auf Vorschlag
des/der Beraters/Beraterin ein/eine Psychotherapeut/in in die Beratung
unmittelbar miteinzubeziehen.

Gegebenenfalls ist auf die ZweckmaBigkeit einer psychotherapeutischen
Beratung - bei sozialen Auswirkungen auch auf die ZweckmaBigkeit der
Beratung durch einen Sozialarbeiter = schriftlich hinzuweisen. Ebenso kann
auf andere Beratungseinrichtungen und/oder Selbsthilfegruppen hingewie-
sen werden.

4, Der/Die Ratsuchende hat grundsatzlich das Recht auf Wissen in Be-
zug auf alle Gber seine/ihre Ergebnisse aus der Genanalyse stammenden
Daten. Der/Die Ratsuchende ist aber darauf hinzuweisen, dass er/sie auch
das Recht hat, alle oder einzelne Ergebnisse nicht zu erfahren. Diesem
Wunsch ist zu entsprechen, wenn der/die Ratsuchende seinen/ihren
Wunsch auf Nichtwissen ausdricklich und dokumentiert geduBert hat. Die
Inhalte des/der Beratungsgespraches(e) und seine/r Ergebnisse sind in
schriftlicher Form in einem fur den/die Ratsuchenden/e verstandlichen
Brief zusammenzufassen, den der/die Ratsuchende und mit dessen/deren
Einversténdnis auch der/die veranlassende Arzt/Arztin erhalt. Die in der
Beratung gewonnenen Informationen unterliegen der arztlichen Ver-
schwiegenheitspflicht , der Datenschutz ist sicherzustellen. Die psychothe-
rapeutische Beratung unterliegt der psychotherapeutischen Verschwiegen-
heitspflicht. Die Kommunikation zwischen Arzt/Arztin und Psychothera-
peut/in steht im Interesse des/der Patienten/in und unterliegt der jeweili-
gen Schweigepflicht. Uber diese Kommunikation ist auch der/die Patient/in
in Kenntnis zu setzen.

5. Die Beratung bei Genanalysen am Menschen obliegt ausschlieBlich
einem/einer in Humangenetik ausgebildeten Facharzt/Facharztin oder ei-
nem/einer fir das betreffende Indikationsgebiet zustandigen Fach-
arzt/Facharztin (§ 65 Abs.1 GTG). Dabei darf der/die in Humangenetik
ausgebildete Facharzt/Facharztin die Beratung bei allgemeinen und/oder
speziellen humangenetischen Erkrankungen und der/die fir das betreffen-
de Indikationsgebiet zustandige Facharzt/Facharztin die Beratung bei Er-
krankungen, die in das spezielle Indikationsgebiet fallen, durchfiihren.

Der Nachweis einer entsprechenden Qualifikation auf dem jeweiligen Ge-
biet der Humangenetik (Humangenetiker/in bzw. Facharzt/Facharztin flr
das betreffende Indikationsgebiet mit zu definierender Qualifikation auf
dem Gebiet der Humangenetik) sowie der regelmaBigen Teilnahme an ein-
schlagigen Fortbildungsveranstaltungen, welche auch den Nachweis von
Fahigkeiten in der nicht direktiven Beratung einschlieBt, ist erforderlich.
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6. Flr die ergéanzende psychotherapeutische Beratung sind nach dem
Psychotherapiegesetz zugelassene Psychotherapeutlnnen mit einer ent-
sprechenden zusatzlichen Qualifikation auf dem Gebiet der Humangenetik
heranzuziehen. Dabei ist eine einschlagige Tatigkeit sowie die regelmaBige
Teilnahme an Fortbildungsveranstaltungen, welche auch den Nachweis der
Fortbildung auf dem Gebiet der Humangenetik einschlieBt, erforderlich. Es
sind in Ubereinstimmung mit § 14 Abs. 5 Psychotherapiegesetz jene Per-
sonen heranzuziehen, die die von den einschlagigen Berufsvertretungen
festgelegten Ausbildungskriterien erftllen.
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Anlage: Beispielliste gemaf Abs. 3

Beispielliste fiir humangenetische Fragestellungen, bei denen eine
psychotherapeutische Beratung im Zusammenhang mit pradiktiver
Gendiagnostik im allgemeinen anzuraten ware.

1. Chorea Huntington, bei prasymptomatischen Personen und sym-
ptomatischen Patienten in der frihen Manifestationsphase

2. Neurodegenerative Erkrankungen bei prasymptomatischen Personen
und symptomatischen Patienten in der frihen Manifestationsphase aus
dem Bereich der spino-cerebellaren Ataxien

3. Retinopathia pigmentosa-Formen mit drohendem Verlust des Seh-
vermobgens
4. Familidare Krebserkrankungen (wie familiares Mamma-, Ovarial- so-

wie Colon-Ca), bei welchen im Rahmen einer humangenetischen Beratung
vor bzw. nach pradiktiver Gendiagnostik eine Krisenintervention notwendig
erscheint.
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