konzipiert
organisiert
redigiert

lg(rgstad

Genetic Counsellors in der Schweiz

Bericht zuhanden der
Eidg. Kommission fur genetische Untersuchungen beim Menschen (GUMEK)

Basel, August 2021

amstad-kor
Dr. med. Hermann Amstad, MPH | Wielandplatz 10, CH-4054 Basel
+41 79 543 03 54 | contact@amstad-kor.ch






Inhalt

S I o 101 €= (o VT o PRt 4
2 Mandat und Vorgehen...........cecciiiiiiiiricesss s s e s s s rsessss s s s s e s s s smmss s s s s e e e s s mmnnnssnssennenns 4
3 Standortbestimmung.......... e ————— 6
3.1 Haufigkeit und Art von genetischen Untersuchungen.............ccccccciiiiiiiin, 6
3.2 Haufigkeit, Akteure und Abgeltung der genetischen Beratung .............cccccceeeeeennns 9
3.3 Voraussichtlicher Bedarf an Genetic Counsellors in den kommenden Jahren........ 10
3.4 Grunde fir und gegen den Einsatz von Genetic Counsellors............ccccevvvveeeeeenene. 11
3.5 Kulturelle Unterschiede hinsichtlich der Bedeutung bzw. Notwendigkeit von Genetic
COUNSEIIOIS ...t s 12
3.6 Mdgliche Einsatzgebiete von Genetic Counsellors............cccvveieiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeen 12
3.7 Berufliche Perspektiven von Genetic Counsellors..............oovvvvvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiennnns 13
3.8 Zielgruppe fir die Ausbildung zum Genetic Counsellor............ccccceeeeieiiiiiiiiiennn.n. 14
3.9 Bereitstellung von PraktikKumsplatzen ... 14
O = | PSSRSOt 15
4  «Genetic Counsellor» — ein attraktiver, aber noch unbekannter Beruf.................... 16
4.1 «Genetic Counsellor»: Berufsbeschreibungen und -profile auf globaler, europaischer
und schweizerischer Ebene .......... ..o 16
4.2 Der «normale Arbeitstag» eines Genetic Counsellors.............ccoovvieviiiiieiieeeeeeinnnn, 20
4.3 Master-Studiengange «Genetic Counselling» .........c.uuveeiiiiiiiiiiiiiiiiiieee e 21
5 Roadmap zur langfristigen Deckung des Bedarfs an «Genetic Counsellors» in der
SCRWEIZ ... s 24
5.1 Eckpunkte einer Informations- und Motivationskampagne ...........ccccccevvvvvvvveeinnnnnne. 24
5.2 Massnahmen auf Ebene der GUMEK .............oooiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiiiieeeeieeeeeeeeeeannannnees 26
5.3 Massnahmen auf Ebene der Fach- und Berufsverbande ..............ccccevviiiiiiiiinnnnnnns 27

5.4 Massnahmen auf institutioneller Ebene (Spitéler, Laboratorien, Genetikinstitute) .. 28

5.5 Massnahmen auf Ebene der Ausbildung..............oueiiiiiiiiiiii e 28
5.6 Massnahmen auf Ebene der Patientenorganisationen..................oviiiiiiee, 29
5.7 Massnahmen auf Ebene der Politik und der Behdrden ............ccccccooiiiiiiiiiicnnnnnn, 29
SR TS o] o F TP URP P 30

Anhang 1: Professional and educational standards for genetic counsellors in Europe 31

Anhang 2: Reglementierte Berufe und Tatigkeiten in der Schweiz im Bereich
«Gesundheitsberufen........ccoimiii———— 38



1 Hintergrund

Die Relevanz der medizinischen Genetik im klinischen Alltag hat in den letzten Jahren standig
zugenommen, und sie wird weiterwachsen. Grund dafir sind einerseits die Erweiterung der
diagnostischen Mdglichkeiten und andererseits die Erweiterung des Spektrums der untersuch-
ten Pathologien sowie der Interventionsmdglichkeiten (prophylaktisch und therapeutisch).
Diese Entwicklung geht mit einem vermehrten Bedarf an genetischer Beratung einher; mit den
bestehenden Strukturen wird dieser Uber kurz oder lang nicht mehr zu bewaltigen sein.

Neben den Spezialistinnen und Spezialisten in medizinischer Genetik sind es zunehmend auch
Facharztinnen und Facharzte anderer Fachbereiche, die sich mit genetischen Fragestellungen
auseinandersetzen, genetische Untersuchungen veranlassen und somit auch fir die geneti-
sche Beratung zustandig sind. Im breiten Tatigkeitspektrum der Nicht-Genetik-Spezialistinnen
bleiben genetische Fragestellungen aber weiterhin zweitrangig, und eine genetische Beratung
werden sie deshalb auch in Zukunft nur gelegentlich vornehmen. Gleichzeitig stagniert die Zahl
der Arztinnen und Arzte mit Facharzttitel in medizinischer Genetik.

In zahlreichen Landern Ubernehmen entsprechend ausgebildete Fachpersonen («Genetic
Counsellors», genetische Beraterinnen und Berater) die genetische Beratung im Auftrag der
Arztinnen und Arzte. Der Beruf des «Genetic Counsellor» hat sich seit Jahrzehnten in vielen
Landern etabliert und bewahrt. Neben den USA, Kanada und Australien bieten auch mehrere
europaische Lander (z.B. Grossbritannien, Frankreich, Norwegen, Schweden und Spanien)
entsprechende Lehrgénge an, neu auch ltalien (seit 2018) und Osterreich (seit 2019).

In der Schweiz gibt es bisher nur wenige, im Ausland ausgebildete Genetic Counsellors, dies
vor allem in der Westschweiz. Angesichts der oben beschriebenen Entwicklung signalisieren
die Fachleute in der GUMEK einen brennenden Bedarf nach solchen Spezialistinnen. Die Kom-
mission hat die Rolle der Genetic Counsellors in der Schweiz schon mehrfach traktandiert und
bereits auch erste Abklarungen bezlglich Lehrgang, Zielpublikum sowie Titelanerkennung und
-schutz vorgenommen. Die GUMEK sieht ein grosses Potential der Genetic Counsellors in der
Ubernahme eines Teils der genetischen Beratung in der Schweiz; diese Fachpersonen kénnten
rasch und zielgerichtet die verfligbaren Beratungskapazitaten erhdhen und die wachsende
Nachfrage auffangen.

2 Mandat und Vorgehen
Gemass Mandat soll das vorliegende Projekt die Grundlagen dafiir schaffen,

a) dass — kurzfristig — Gymnasiastinnen und/oder Studentinnen auf Bachelor-Niveau «Genetic
Counsellor» als attraktiven Beruf wahrnehmen und Uber die entsprechenden Ausbildungsmog-
lichkeiten im Ausland informiert sind; und dass gleichzeitig geklart ist, ob die
Ausbildungspraktika in der Schweiz absolviert werden kénnen und — falls ja — ob und wo solche
Praktikumsplatze vorhanden sind.

b) dass — mittelfristig — eine Schweizer Hochschule einen Lehrgang «Genetic Counsellor» ge-
mass den Standards des European Board of Medical Genetics anbietet, dies sobald eine kriti-
sche Anzahl an Genetic Counsellors tatig ist und diese Fachpersonen ihren Platz im Schweizer
Gesundheitssystem gefunden haben; und

c) dass — langfristig — der Bedarf an «Genetic Counsellors» in der Schweiz gedeckt ist.

Idealerweise sollte vor dem Versuch, Gymnasiastinnen und Bachelor-Absolventinnen als «Ge-
netic Counsellor» zu gewinnen, geklart sein, ob bzw. welche Perspektiven dieser Beruf in der
Schweiz bietet, ob also auch in der Deutschschweiz «Genetic Counsellors» angestellt wirden,



sofern sie denn vorhanden waren; deshalb wurde in einem ersten Schritt eine Standortbestim-
mung durchgeflihrt. Zu diesem Zwecke wurden mit diversen Expertinnen und Experten struk-
turierte Telefoninterviews durchgefiihrt; die Auswahl dieser Expertinnen erfolgte zusammen mit
der GUMEK. Folgende Personen wurden interviewt:

— PD Dr. Isabel Filges, Institut fir Medizinische Genetik, Universitatsspital Basel, Co-Prasi-
dentin Schweizerische Gesellschaft fir Medizinische Genetik (SGMG)

— Viviane Cina, MSc, Genetic Counsellor, CHUV, Lausanne, Prasidentin der Association
Suisse des Conseillers en Génétique (ASCG)

— Prof. Anita Rauch, Direktorin des Instituts fir Medizinische Genetik, Universitat Zirich

— Dr. Roland Spiegel, Facharzt und Spezialist fir medizinische Genetik und Analytik, Ge-
netica AG, Humangenetisches Labor und Beratungsstelle, Zurich

— Prof. Andrea Superti-Furga, Chefarzt, Service de Médecine Génétique, CHUV, Lausanne
— Dr. Christoph Noppen, Laborleiter, Viollier, Basel
— Dr. Michael Morris, Laborleiter, Synlab Suisse, Lausanne

— Prof. Christoph Driessen, Chefarzt Klinik flir Medizinische Onkologie und Hamatologie,
Kantonsspital St. Gallen

— Prof. Pierre Chappuis, Responsable de I'Unité d’'oncogénétique, HUG, Genéve
— Prof. Markus Schwerzmann, Leitender Arzt GUCH, Kilinik flir Kardiologie, Inselpital Bern
— Prof. Hans Jung, Leitender Arzt Neurogenetik, Universitatsspital Zirich

— PD Dr. med. Gabor Szinnai, Leitender Arzt Endokrinologie, Universitatskinderspital beider
Basel (UKbB), Basel

— Dr. med. Monya Todesco Bernasconi, Chefarztin Geburtshilfe und Perinatalmedizin, Kan-
tonsspital Aarau

— Dr. med. Markus Bleichenbacher, Facharzt fiir Reproduktionsmedizin und gynakologische
Endokrinologie, Salem-Spital, Bern

Zudem stellte das Bundesamt fir Gesundheit (BAG) Daten zur Haufigkeit und der Art der ge-
netischen Untersuchungen zur Verfigung, und die SASIS AG (ein Unternehmen der
santésuisse-Gruppe) lieferte Angaben darlber, wie haufig genetische Beratungen via OKP ab-
gerechnet wurden.

Die Standortbestimmung wurde der GUMEK im April 2021 prasentiert und von der Kommission
anlasslich einer Online-Sitzung ausfihrlich diskutiert; als Resultat dieser Diskussion erfolgte
eine Anpassung des Mandats. Neu sollte der Bericht eine ausfuihrliche Beschreibung des Be-
rufsbildes «Genetic Counsellors» (siehe Kap. 4) sowie eine Roadmap zur langfristigen Deckung
des Bedarfs an Genetic Counsellors in der Schweiz enthalten (siehe Kap. 5). In diesem Kontext
wurden Mitte Juni alle 12 aktuellen und 2 ehemalige Mitglieder der GUMEK per E-Mail kontak-
tiert und gebeten, einen kurzen Fragebogen auszufillen, dies als eine Art «feasibility study» im
Hinblick auf eine spatere, grossere Umfrage bei Genetikinstituten, Spitalern und Laboratorien.

Die GUMEK hat den vorliegenden Bericht an ihrer Sitzung vom 26. August 2021 diskutiert und
zur Veroffentlichung verabschiedet.



3 Standortbestimmung

3.1 Hé&ufigkeit und Art von genetischen Untersuchungen

Laboratorien, die genetische Untersuchungen durchfiihren, missen seit 2008 aufgrund
des Gesetzes uUber genetische Untersuchungen am Menschen (GUMG) die Anzahl durch-
gefuhrter Tests jahrlich dem BAG melden. Betrug diese Zahl 2008 (d.h. im ersten melde-
pflichtigen Jahr) noch 48'161, so stieg sie bis 2019 auf 148'452 an (siehe Abb. 1); die Zu-
nahme im Zeitraum von 2008 bis 2019 betrug also rund 200%.
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Abb. 1. Anzahl der von 2008 bis 2019 durchgefiihrten genetischen Untersuchungen
in bewilligten Laboratorien (Quelle: BAG; Angaben gemass jahrlichem Tatigkeits-
bericht der Laboratorien)

Dem BAG sind nicht nur die Anzahl, sondern auch die Art der Untersuchungen zu melden.
Die zehn 2019 am haufigsten durchgefuhrten Untersuchungen machen 61.7% aller Unter-
suchungen aus (siehe Abb. 2). Vier Untersuchungen stechen mit je Uber 15'000 Fallen
besonders heraus, namlich der Nicht-invasive Pranatal-Test (NIPT), der HLA-B27-Test, der
Laktasemangel-Test sowie der Trombophilie-Test. Diese vier Tests wurden auch in den
Vorjahren am haufigsten durchgefuhrt.

Aus den Daten des BAG lasst sich nicht ableiten, wie hoch der Anteil an diagnostischen
Untersuchungen, prasymptomatischen Untersuchungen, pranatalen Untersuchungen, Un-
tersuchungen zur Familienplanung oder anderen Untersuchungen ist. Lediglich beim NIPT
lasst sich mit Gewissheit sagen, dass bei diesem (als pranatale Untersuchung) eine gene-
tische Beratung zwingend vorgeschrieben ware. Auffalligerweise nimmt die Zahl der NIPT
nach einem rasanten Anstieg zwischen 2012 und 2016 seither wieder kontinuierlich ab
(siehe Abb. 3).
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Abb. 2. «Top Ten» der 2019 durchgefiihrten genetischen Untersuchungen (Quelle:
BAG; Angaben gemass jahrlichem Tatigkeitsbericht der Laboratorien)
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Abb. 3. Haufigkeit von nicht-invasiven Pranataltests (NIPT) (Quelle: BAG; Angaben
gemass jahrlichem Tatigkeitsbericht der Laboratorien)

Angaben zum Anteil der diagnostischen und anderen Untersuchungsarten wurden im Rah-
men der Telefoninterviews erhoben. Die Befragten schatzten dabei jeweils den Anteil der
verschiedenen Untersuchungsarten im vergangenen Jahr; Uber genaue Zahlen verflgte
jedoch niemand.



Fuar die Darstellung wird nachfolgend unterschieden zwischen Institutionen, die genetische
Untersuchungen veranlassen (d.h. Kliniken), und solchen, die genetische Untersuchungen
durchfiihren (d.h. Laboratorien und Genetische Institute).

In den Kliniken flr Onkologie, Neurologie und Padiatrie betreffen nach Aussagen der inter-
viewten Expertinnen 75% und mehr aller genetischen Untersuchungen diagnostische Un-
tersuchungen; in der Gynakologie und der Reproduktionsmedizin hingegen betreffen Gber

90% aller genetischen Untersuchungen pranatale Tests (siehe Tabelle 1).

Institution Anzahl ge- Anteil diag- | Anteil pra- Anteil pra- Anteil Tests | Anteil an-
netische nostische symptoma- | natale Tests | zur Famili- dere Tests
Tests pro Tests tische Tests enplanung
Jahr
Onko. D-CH 2’000 99% -- -- -- --
Onko. F-CH 350 75% 25% -- - --
Gynakologie 280 -- -- >90% -- --
Repro.med. a0 - - 90% 10% -
Neurologie 500 90% 10% - - -
Kardiologie 45 45% 45% 10% --
Padiatrie 50 95% 5% - - -

Tabelle 1. Anteil an diagnostischen Untersuchungen, prasymptomatischen Untersuchun-
gen, pranatalen Untersuchungen, Untersuchungen zur Familienplanung oder anderen Un-
tersuchungen an den veranlassten Tests (Quelle: Telefoninterviews mit Klinikleiterinnen)

Institution Anzahl ge- Anteil diag- | Anteil pra- Anteil pra- Anteil Tests | Anteil an-
netische nostische symptoma- | natale Tests | zur Famili- dere Tests
Tests pro Tests tische Tests enplanung
Jahr
Univ. Gen. 4’000 40% 5% 50% 5% --
Institut D-CH
Univ. Gen. 3’000 60% 5% 30% 5% --
Institut F-CH
Priv. Gen. 5’000 40% 10% 40% 5% 5%
Institut D-CH
Labor D-CH 5’000 15% 15% 50% 10% 10%
Labor F-CH 10’000 75% 5% 10% 10% --
Total 27°000 ~13’650 22’100 28’400 22’100 ~750

Tabelle 2. Anteil an diagnostischen Untersuchungen, prasymptomatischen Untersuchun-

gen, pranatalen Untersuchungen, Untersuchungen zur Familienplanung oder anderen Un-
tersuchungen an den durchgefiihrten Tests (Quelle: Telefoninterviews mit LeiterInnen von
Genetischen Instituten und Laboratorien)




Wahrend die Angaben zur Art der durchgefihrten Tests bei den Genetikinstituten durchaus
vergleichbar sind, sind die Unterschiede bei den Laboratorien grésser. Doch insgesamt
betreffen auch hier rund 50% der durchgefuhrten Untersuchungen diagnostische Tests und
nur ein minimaler Anteil «kandere Tests».

Gemass GUMG mussen prasymptomatische und pranatale Untersuchungen sowie Unter-
suchungen zur Familienplanung zwingend von einer genetischen Beratung begleitet sein.
Auf der Basis der vorliegenden Zahlen ist davon auszugehen, dass mindestens ein Drittel
bis max. die Halfte der genetischen Untersuchungen von einer genetischen Beratung be-
gleitet sein missten. Fur das Jahr 2019 wirde dies fir die Schweiz zwischen 50'000 und
75'000 genetische Beratungen bedeuten.

3.2 Haufigkeit, Akteure und Abgeltung der genetischen Beratung

Die genetische Beratung verfligt im Tarmed-System seit langem Uber eine eigene Tarifposition
(00.0530: Genetische u/o pranatale Beratung durch den Facharzt bei Personen Uber 6 Jahren
und unter 75 Jahren, pro 5 Min.). Allerdings gibt es eine Mengenbeschrankung: Die Position
kann maximal 9 Mal pro Jahr abgerechnet werden. Weil die damit mdglichen 45 Minuten gene-
tischer Beratung namentlich bei komplexen Fallen sowie bei Patienten unter 6 oder uber 75
Jahren haufig nicht ausreichen, gibt es daflir seit 2018 zwei weitere Positionen (00.0535;
00.0536), bei denen die abrechenbare Zeit auf 90 Minuten ausgedehnt ist.

Im SASIS-Datenpool sind die Abrechnungen, die Uber Tarmed laufen, fast vollstandig erfasst
(vgl. Tabelle 3). Im Jahr 2015 wurde die Pos. 00.0530 rund 250'000 Mal abgerechnet; daraus
lassen sich (geteilt durch 8-9) etwa 31'000 genetische Beratungen ableiten (bei 113'000 gene-
tischen Untersuchungen). 2017 betragen die entsprechenden Zahlen 37'000 genetische Bera-
tungen bei 128'000 genetischen Untersuchungen. Die niedergelassenen Arztinnen und Arzte
rechnen diese Position wesentlich haufiger ab als die Spitaler, wo es sich wohl in der Regel um
Facharztinnen und -arzte fur Medizinische Genetik handelt. Fir diese Vermutung spricht, dass
die ab 2018 neu abrechenbaren Positionen (00.0535, 00.0536) haufiger in den Spitalern als
von den niedergelassenen Arztlnnen verwendet wurden.

2015 2016 2017 2018 2019
Tarmed-
Pos. Arzte Spitéler Arzte Spitéler Arzte Spitéler Arzte Spitéler Arzte Spitéler
00.0530* 181’375 70’565 183’860 76’911 206’812 90’045 261088 71816 276’396 78071
00.0535** 0 0 0 0 0 0 1’374 4’343 2'055 6’381
00.0536*** 0 0 0 0 0 0 11'715 18909 18690 23'724
Total 251°940 260’771 296’856 369’245 405’318
Anzahl , P a7 ~41'500 «einfa- ~44'000 «einfa-
genet. Be- ~31°000 232’500 ~37°000 che», ~2'000 che», ~2'700
ratungen «komplexe» «komplexe»
pro Jahr

*00.0530, Genetische u/o prénatale Beratung durch den Facharzt bei Personen Uber 6 Jahren und unter 75 Jah-
ren, pro 5 Min. (Limitation: max. 9 Mal pro Jahr). ** 00.0535, Genetische u/o pranatale Beratung durch den Fach-
arzt bei Kindern unter 6 Jahren und Personen Uber 75 Jahren, pro 5 Min (Limitation: max. 18 Mal pro Jahr; erst ab
2018 abrechenbar). *** 00.0536, Genetische u/o pranatale Beratung durch den Facharzt bei Personen (iber 6 Jah-
ren und unter 75 Jahren mit einem erhéhten Behandlungsbedarf, pro 5 Min (Limitation: max. 18 Mal pro Jahr; erst
ab 2018 abrechenbar)

Tabelle 3. Haufigkeit der genetischen Beratung in den Jahren 2015-2019, basierend auf
den Tarmed-Abrechnungsdaten (Quelle: SASIS)



In den Kliniken ist in der Mehrzahl der (Routine-)Falle der Facharzt bzw. die Facharztin, wel-
che/r die genetische Untersuchung veranlasst hat, flr die genetische Beratung zustandig; le-
diglich in komplexen Fallen wird ein/e Genetiker/in beigezogen. Fir die Klinikerinnen gehort
eine genetische Beratung nach Gbereinstimmenden Aussagen zur «standard of care».

Von den sieben befragten Klinikleiterinnen hatte lediglich einer — jener in der Westschweiz —
Erfahrungen mit einem «Genetic Counsellor»; die anderen hérten teilweise zum ersten Mal von
diesem Begriff.

Im befragten Labor der Deutschschweiz werden keine genetischen Beratungen durchgefiihrt,
dies im Gegensatz zur Westschweiz, wo dafiir ein Facharzt flir Medizinische Genetik, drei La-
borleiter Medizinische Genetik FAMH sowie zwei Genetic Counsellors zustandig sind.

Ein ahnliches Bild zeigt sich bei den Genetikinstituten: Zwar werden in allen befragten Genetik-
instituten genetische Beratungen durchgeflhrt, aber nur in der Westschweiz sind daflir auch
Genetic Counsellors zustandig.

Bezlglich der finanziellen Abgeltung der genetischen Beratung im Tarmed unterscheiden sich
die Einschatzungen der befragten Expertinnen und Experten. Wahrend die einen (namentlich
Mitarbeitende von Genetikinstituten sowie Facharztinnen fir Neurologie und Onkologie) diese
aufgrund der zeitlichen Limitationen als viel zu tief ansehen, und zwar vor allem bei komplexen
Fallen, kdnnen andere (Facharztinnen fir Geburtshilfe, Reproduktionsmedizin, Padiatrie) eher
damit leben. Mit der geplanten Tarifrevision («Tardoc») sind jedoch auf jeden Fall einige Ver-
besserungen geplant.

3.3 Voraussichtlicher Bedarf an Genetic Counsellors in den kommenden Jahren

Aktuell (d.h. April 2021) sind gemass Angaben der ASCG-Prasidentin in der Schweiz 11 Ge-
netic Counsellors tatig, und zwar alle in der Westschweiz. Die meisten Expertinnen sind sich
einig, dass angesichts der zunehmenden Zahl von genetischen Untersuchungen und der teil-
weise grossen Wartezeiten der Bedarf nach zusatzlichen Genetic Counsellors grundsatzlich
gegeben ist. Lediglich eine Expertin glaubt, dass eher der Bedarf an &rztlicher genetischer Be-
ratung steigen werde; der Bedarf an standardisierter Grundlagenberatung (wie sie durch Ge-
netic Counsellors erbracht wirde) kénnte durch andere Mittel (z.B. IT) abgedeckt werden.

Einigkeit besteht darin, dass die Anzahl der Genetic Counsellors (GC) an jene der Facharztin-
nen (FA) fur Medizinische Genetik zu koppeln ware: Dabei reichen die Vorstellungen von 1 GC
pro1 FA Med. Genetik (mehrfach genannt) bis zu 3 GC pro 1 FA Med. Genetik (einmal genannt,
mit Verweis auf Prof. Hagay Sobol, Onkogenetiker an der Universitat Marseille).

Gemass FMH-Statistik gibt es in der Schweiz 43 Facharztinnen flr Medizinische Genetik, d.h.
rund 1 auf 200'000 Einwohnerlnnen. Die European Society of Human Genetics (ESHG) geht
davon aus, dass es 1 FA Med. Genetik auf 50'000 Einwohnerlnnen braucht; entsprechend
wilrde die Schweiz ca. 160 FA Med. Genetik und damit etwa 160 GC bendtigen. Die ESHG-
Schatzung wurde jedoch in den Interviews mehrfach in Frage gestellt; danach wirde 1 FA Med.
Genetik auf 100'000 Einwohnerinnen genigen; daraus ergabe sich ein Bedarf von 80 FA Med.
Genetik fur die Schweiz. Eine andere, in den Interviews gedusserte Berechnung geht davon
aus, dass es pro Labor mind. eine 50%-GC-Stelle, pro universitares Institut mind. eine 100%-
GC-Stelle (eher aber 2-3) brauchen wiirde. Dies ergabe flr die Schweiz (bei ca. 70 anerkannten
Laboratorien und 5 universitaren Instituten) einen Bedarf von 40 bis 50 GC. Dieser geschatzte
Bedarf von 40 bis 50 Genetic Counsellors wird von mehreren Expertinnen geteilt; gleichzeitig
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sind sie der Ansicht, dass diese Zahl allenfalls noch grésser ware, wenn die gesetzlich vorge-
schriebene genetische Beratung nur noch durch entsprechend qualifizierte Klinikerinnen durch-
gefuhrt werden dirfte (wie es z.B. bei den Onkologlnnen mit dem SAKK-Zertifikat der Fall ist).

3.4 Griinde fiir und gegen den Einsatz von Genetic Counsellors

Von den befragten 14 Expertlnnen haben 5 explizit gesagt, dass aus ihrer Sicht nichts gegen
den Einsatz von Genetic Counsellors spreche. Von den Ubrigen 9 sehen 5 mehr positive als
negative Faktoren; lediglich 4 sind mehrheitlich skeptisch eingestellt.

Nachfolgend sind die wesentlichen Griinde fiir den Einsatz von Genetic Counsellors aufgelistet:

e Es gibt einen zunehmenden Bedarf an genetischer Beratung bei gleichzeitigem Mangel an
Facharztinnen fur Medizinische Genetik; gleichzeitig ist unklar, inwiefern die genetische Be-
ratung durch niedergelassene, nicht-genetische Facharztinnen gewisse Qualitatsstandards
erflllt. Da niedergelassene, nicht-genetische Facharztinnen Genetic Counsellors (als nicht-
arztliche Fachpersonen) nicht als Konkurrenz empfinden, bietet sich hier ein weites Betati-
gungsfeld, dies um so mehr, falls sich Genetic Counsellors zusatzlich spezialisieren (z.B. in
den Bereichen Onkologie, Neurologie oder Reproduktionsmedizin).

e Dank ihrer guten Ausbildung (gemass Vorgaben des European Board of Medical Genetics)
sind die Genetic Counsellors in der Lage, die grosse Zahl von Routinefallen allein — jedoch
unter Supervision eines/r Facharztes/-arztin (FA) fir Med. Genetik — zu bearbeiten; dadurch
erhalten die FA Med. Genetik mehr Zeit flr die komplexen Falle. Dank der Standardisierung
der routinemassigen Aufklarungsberatung sind zusatzliche Serviceleistungen maoglich (z.B.
Nachverfolgung der Familienmitglieder).

e Okonomische Uberlegungen spielen ebenfalls eine Rolle; die Beratung durch einen Genetic
Counsellor ist gunstiger als eine arztliche Beratung. Allerdings darf nicht «billiges Counsel-
ling» das Ziel sein, sondern die Verbesserung der Patientenversorgung. Genetic Counsel-
lors sind kein Ersatz fir Arztlnnen, sondern eine Ergénzung; gleichzeitig ist die entspre-
chende Expertise im Vergleich zu einem Assistenzarzt oder einer Oberarztin langer sicher-
gestellt.

Die Expertinnen und Experten — auch jene, die den Genetic Counsellors positiv gegenlberste-
hen — beschreiben allerdings auch zahlreiche Griinde gegen den Einsatz von Genetic Counsel-
lors:

¢ Namentlich in der Deutschschweiz ist der Beruf nicht bekannt; es gibt deshalb auch keine
Stellen. Dies hangt unter anderem damit zusammen, dass der Beruf nicht «anerkannty ist,
das heisst, er wird nicht im Gesundheitsberufegesetz (und auch sonst in keinem offiziellen
Dokument des Bundes) erwahnt. In der Schweiz gibt es damit keine verbindlichen Vorga-
ben, Gber welche Kompetenzen ein Genetic Counsellor verfligen muss und wie die Ausbil-
dung zu gestalten ist.

e Einige Expertlnnen sehen die genetische Beratung explizit als eine arztliche Aufgabe. Nur der
Arzt bzw. die Arztin kénne alle Aspekte im Blick behalten: den Patienten als Person, seine Er-
krankung und die genetischen Aspekte. Eine genetische Beratung ohne medizinischen Back-
ground sei schwierig. Die Patienten seien oft gut informiert, und entsprechend wiirden all-
gemeine Informationen (wie sie Genetic Counsellors vermitteln kénnten) nicht ausreichen.
Mit dem Genetic Counsellor werde zudem ein weiteres «Medizin-Silo» geschaffen (neben
all den vielen, die es schon gebe). Vor diesem Hintergrund brauche es eher mehr Facharz-
tinnen fur Medizinische Genetik als mehr Genetic Counsellors.
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o Genetic Counsellors wirden primar bei repetitiven Beratungen eingesetzt, was flr diese
nicht interessant ware. Zudem sei absehbar, dass sie sich Aufstiegsmadglichkeiten («Lei-
tende GC») wiinschen, was aber schwierig zu realisieren ware. Ebenso sei davon auszu-
gehen, dass sie — als Master-Absolventinnen — ein akademisches Gehalt erwarten; dies
wilrde jedoch zu einer Kostenexplosion flhren.

¢ Wenn eine Diagnose klar sei, kdnnten Genetic Counsellors sinnvoll sein; da in der Padiatrie
und der Neurologie genetische Untersuchungen haufig bei unklaren Diagnosen zum Einsatz
kamen, gebe es in diesen Fachern nur beschrankte Einsatzmaoglichkeiten bzw. sei der Bei-
zug eines FA Med. Genetik vorzuziehen.

Zusatzlich wurde darauf hingewiesen, dass der Aufbau von GC-Strukturen nicht plétzlich, son-
dern langsam erfolgen musste, damit eine sorgfaltige EinflUhrung und eine regelméassige Su-
pervision der GC gewahrleistet waren und die erhoffte Qualitatsverbesserung auch tatsachlich
eintreten wirde.

3.5 Kulturelle Unterschiede hinsichtlich der Bedeutung bzw. Notwendigkeit von Genetic
Counsellors

Die grosse Mehrheit (d.h. drei Viertel) der Expertinnen und Experten sieht kulturelle Unter-
schiede hinsichtlich der Bedeutung bzw. Notwendigkeit von Genetic Counsellors. Ein Experte ver-
mutet einen Zusammenhang mit dem Werdegang der Humangenetik in den deutschsprachigen
Landern; diese sei erst spat als eigenstandige Disziplin anerkannt worden. Deutschland habe
aufgrund seiner Geschichte ein gespaltenes Verhaltnis zur Genetik. Friher seien es oft Padiater
gewesen, die fir die Genetik zustandig waren; in anderen Landern hingegen war die Genetik
auch in den ubrigen Disziplinen verankert.

In den deutschsprachigen Landern sei zudem die Akademisierung der (nicht-arztlichen) Ge-
sundheitsberufe erst relativ spat erfolgt. Auf diesen letztgenannten Punkt machten mehrere Ex-
pertinnen aufmerksam: In Deutschland seien viele medizinische Tatigkeiten (z.B. Blutent-
nahme) den Arzten vorbehalten; dies treffe auch auf die genetische Beratung zu. In nicht-
deutschsprachigen Landern sei man es schon langer gewohnt, dass nicht-arztliches Personal
sog. «arztliche Tatigkeiten» ausfihre; allerdings bedeute dies auch, die damit zusammenhan-
gende Verantwortung wahrzunehmen.

In den deutschsprachigen Landern herrsche ein anderes Selbstbild des Arztes vor. Die Bezie-
hung zum Patienten sei wichtig, und diese soll ganzheitlich und empathisch sein. Es gehe da-
rum, das Problem eines Patienten in seiner Ganze zu verstehen.

Die zu beobachtenden Unterschiede sind allerdings nicht auf die Genetic Counsellors be-
schrankt; in den angelsachsischen Landern sind Nurses flr zahlreiche urspriinglich arztliche
Tatigkeiten zustandig. Allerdings wirden die Nurses in den USA (ber eine andere (bzw. starker
ausgepragte) Professionalitat verfiigen; eine solche sei die Voraussetzung fiir die Ubernahme
neuer Aufgaben wie die genetische Beratung.

3.6 Modgliche Einsatzgebiete von Genetic Counsellors

Jene vier Expertinnen und Experten, die primar skeptisch gegenliiber dem Einsatz von Genetic
Counsellors eingestellt sind, sehen fir diese keine Einsatzgebiete — dies im Gegensatz zu den
Ubrigen Expertinnen, die zahlreiche Einsatzgebiete beschreiben. Diese kdnnen einerseits nach
Setting oder Fachgebiet und anderseits nach Tatigkeitsbereich aufgeteilt werden. Nicht jede
Tatigkeit kommt in jedem Setting bzw. Fachgebiet zur Anwendung. In Tabelle 4 wird versucht,
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die méglichen Einsatzgebiete in einer Matrix darzustellen.

Setting bzw. Fachgebiet
b7 E S : X o
£ 2= 2 £ £ .
g s & 2 | g 32 | ¢
5 N | 3 | 2 | 2 I S
»n c o o) (7] > c = o Q2
- O c o h = T .= - =
@ = Pt <) 5 o N = . [=
eer 1 c 2 g2 | = 2 s o g 2 = 8

Tatigkeit S | S |86 |6 |8 e E| £58|56

(%enezlsche Beratung von Routine- X X X X X X

fallen

Carrier Screening (Kontaktperson

fur die Familienmitglieder der Pati-

enten; niederschwellige Anlauf- und X X X X X X X

Auskunftsstelle bei Familienabkla-

rungen)

Fachliche Hintergrundarbeit X X

Organisation und Koordination inter-

disziplinarer Teams («Genetic X X X X X X

Board»)

Organisation von Fortbildungsanlas- X X X X

sen

«Vulgarisation» der Genetik X

* Es braucht eine Klassifizierung der Félle in z.B. drei Klassen (leicht, mittel, schwer). Der/die FA Med. Genetik wirde
sich auf die schweren Falle konzentrieren.

Tabelle 4. Mégliche Einsatzgebiete von Genetic Counsellors, aufgeschliisselt nach Set-
ting bzw. Fachgebiet und nach Tatigkeit (Quelle: Telefoninterviews mit Expertinnen)

Fir die befragten Expertinnen und Experten ist klar, dass der Austausch mit Arztlnnen eine
Voraussetzung ist fir die Tatigkeit der Genetic Counsellors; es brauche die Arbeit im «Tandem»
bzw. «bindme». Notwendig sei ein «médecin de référence»: Dieser sei vor allem zustandig fur
die «consultation de diagnostique génétique», wahrend der Genetic Counsellor die «consulta-
tion de conseil génétique» abdecke, und zwar durchaus selbstandig (mit dem «médecin de
référence» im Hintergrund).

3.7 Berufliche Perspektiven von Genetic Counsellors

Die Mehrheit der befragten Expertinnen hat entweder Mihe, die beruflichen Perspektiven ab-
zuschatzen, da ihnen der Beruf nicht bekannt ist, oder sie sehen diese als bescheiden bis
schlecht an. Lediglich drei Expertinnen bezeichnen die Perspektiven explizit als gut, dies vor
allem aufgrund des steigenden Bedarfs an genetischer Beratung. Dabei wurde u.a. auf das
Beispiel der Diabetesberaterinnen verwiesen, deren Platz in der Gesundheitsversorgung heute
unbestritten sei.

Die negative Einschatzung wird namentlich damit begriindet, dass der Beruf bei der Arzteschaft
nicht bekannt sei. Die meisten Fachdisziplinen méchten die (einfache) genetische Beratung
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selber machen; bei komplizierten Fallen wirden die Patienten zu einem/r Facharzt/-arztin fir
Medizinische Genetik Uberwiesen.

Zudem seien auch viele Facharztinnen fiir Medizinische Genetik skeptisch gegeniber Genetic
Counsellors, was die notwendige Zusammenarbeit erschweren wirde; in diesen Kreisen be-
stehe eine gewisse Angst vor einer «Verwasserung» des Fachgebiets.

Die Perspektiven seien auch deshalb eher schlecht, da der Beruf offiziell nicht existiere, es
weder ein klares Stellenprofil noch Karriereméglichkeiten gebe und auch die Lohnaussichten
unklar seien.

Fur einige Expertlnnen ist unklar, wie viele Genetic Counsellors es tatsachlich braucht; damit
stelle sich auch die Frage, ob bzw. wie viele Arbeitsmodglichkeiten es tatsachlich gebe.

3.8 Zielgruppe fiir die Ausbildung zum Genetic Counsellor

International besteht Konsens dartber, dass die Ausbildung zum Genetic Counsellor auf Mas-
ter-Stufe stattfinden soll und auf einem vorgangigen Bachelor-Studium in einem anderen Fach
aufbaut (siehe https://www.ebmg.eu/878.0.html). Entsprechend sind neben Gymnasiastinnen,
die auf diesen Beruf aufmerksam gemacht werden sollen, Absolventinnen von Bachelor-Studi-
engangen die primare Zielgruppe fir diese Ausbildung. In den Telefoninterviews wurden dies-
bezlglich namentlich folgende Studiengange genannt:

— Pflege

— Hebamme
— Psychologie
— Biologie

— Pharmazie

Die Expertlnnen waren sich mehrheitlich einig, dass es sich beim Genetic Counsellor um einen
klinischen Beruf handle, der geeignet sei fir Menschen mit wissenschaftlichem Interesse einer-
seits und Freude an zwischenmenschlichen Kontakten andererseits. Das breite Aufgabenspek-
trum, die Patientenkontakte, die geregelte Arbeitszeit und die Moéglichkeit einer Teilzeitanstel-
lung seien weitere Pluspunkte. Wer an der Front der wissenschaftlichen Erkenntnisse sein
mochte und gleichzeitig nahe beim Menschen, fur den/die sei der Beruf des Genetic Counsellor
auf jeden Fall attraktiv.

Fir Biologinnen und weitere Nichtmedizinerinnen biete der Beruf die Mdglichkeit, in einem ver-
antwortungsvollen medizinischen Versorgungsbereich tatig zu sein. Fur Pflegefachpersonen
mit Bachelor-Abschluss ware der Beruf ebenfalls interessant, da er mit einer zusatzlichen Spe-
zialisierung verbunden ware und gleichzeitig weniger Stress und weniger Schichtarbeit bedeu-
ten wirde.

Es wurde auch auf die Frage eingegangen, warum jemand Genetic Counsellor und nicht Fach-
arzt/-arztin fir Medizinische Genetik werden soll, da es ja in beiden Berufen technisch-natur-
wissenschaftlichen Kenntnisse sowie Empathie fur den Patienten brauche. Fir den Genetic
Counsellor spricht danach vor allem die wesentlich kirzere Ausbildungszeit (5 anstatt 12
Jahre).

3.9 Bereitstellung von Praktikumsplétzen

Mit einer Ausnahme sehen alle befragten Expertinnen und Experten eine Moglichkeit, vor Ort
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(d.h. in Institut, Labor oder Klinik) einen Praktikumsplatz flir Genetic Counsellors zur Verfiigung
zu stellen. Allerdings musste vorgangig die Frage der Finanzierung geklart werden; zudem
scheint nicht ganz klar zu sein, wie lange ein solches Praktikum dauern wirde.

3.10 Fazit

Seit 2008 hat die Anzahl genetischer Untersuchungen kontinuierlich zugenommen, und ein wei-
terer Anstieg ist absehbar. Parallel dazu hat auch die Anzahl via OKP abgerechneter geneti-
scher Beratungen zugenommen. Wenn, wie oben unter 3.1. geschatzt, mindestens ein Drittel
der genetischen Untersuchungen zwingend von einer genetischen Beratung begleitet sein
musste, so wirde die Zahl von ca. 47'000 genetischen Beratungen im Jahr 2019 diese Vorgabe
mehr oder weniger erflllen. Die Mehrzahl der befragten Expertinnen und Experten (namentlich
jene aus der Klinik) sieht denn auch kein Problem, aktuell und in naher Zukunft die notwendige
genetische Beratung anzubieten.

Zumindest in der Deutschschweiz scheint im Moment niemand der Befragten (mit einer Aus-
nahme) Genetic Counsellors zu vermissen; die «einfache» genetische Beratung wird offensicht-
lich von der Mehrheit der Arzteschaft als Teil der arztlichen Téatigkeit wahrgenommen, und fir
komplexe Falle werden die Facharztinnen fir Medizinische Genetik beigezogen. Dies drickt
sich darin aus, dass es keine Stellen fir Genetic Counsellors gibt; auch in der Westschweiz
nimmt seit einiger Zeit die Zahl der Genetic Counsellors nicht mehr zu bzw. stagniert bei 11.

Basierend auf Angaben der European Society of Human Genetics und auf den Einschatzungen
der befragten Expertinnen lasst sich fir die Schweiz aktuell ein Bedarf von mindestens 50 Ge-
netic Counsellors berechnen; zur gleichen Zahl gelangt man auch, wenn man die Westschwei-
zer Zahlen auf die gesamte Schweiz hochrechnet. Zudem entspricht sie in etwa dem mehrfach
gedusserten Hinweis, dass auf 1 Facharzt/-arztin flir Medizinische Genetik 1 Genetic Counsel-
lor kommen musste.

Insofern die Zahl der genetischen Untersuchungen voraussichtlich weiter steigen wird, ist der
Bedarf an Genetic Counsellors eher noch hoher anzusetzen; ohne Genetic Counsellors besteht
die Gefahr, dass die Qualitat der «einfachen» genetischen Beratung unter einen kritischen Wert
sinkt und dass die Wartezeit fir die Beratung von komplexen Fallen Uber einen kritischen Wert
hinaus zunimmt.

Es ist unbestritten, dass Genetic Counsellor aus mehreren Griinden ein attraktiver Beruf wéare:
Er ist inhaltlich und akademisch anspruchsvoll und interessant; zudem ermdglicht er Kontakte
mit Patienten und ihren Angehdrigen, und er bietet geregelte Arbeitszeit und die Mdglichkeit zur
Teilzeitanstellung. Er eignet sich damit flr Personen mit Interesse an Naturwissenschaften so-
wie am Menschen und mit kommunikativen Fahigkeiten; am ehesten in Frage dafir kommen
Absolventinnen von Bachelor-Studiengangen in Pflege, Hebamme, Psychologie, Biologie oder
Pharmazie.

Der im Vergleich zum nicht-deutschsprachigen Ausland offensichtliche Mangel an Genetic
Counsellors scheint nicht zwingend durch mangelndes Interesse fir diese Ausbildung bedingt
zu sein, sondern eher durch eine Skepsis innerhalb der Arzteschaft gegeniiber diesem Beruf
und damit verbunden fehlende Anstellungsmdglichkeiten. Vor dem Start einer Motivations- bzw.
Rekrutierungskampagne bei Gymnasistinnen und Hochschulabsolventinnen braucht es des-
halb Massnahmen auf zusatzlichen Ebenen (siehe Kap. 5).
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4 «Genetic Counsellor» — ein attraktiver, aber noch unbekannter Beruf

Im Fazit zum vorangehenden Kapitel 3 «Standortbestimmung» wurde festgehalten, dass der
offensichtliche Mangel an Genetic Counsellors in der Schweiz nicht primar durch mangelndes
Interesse an diesem Beruf bedingt ist. In Landern, in denen der Genetic Counsellor im Gesund-
heitssystem integriert ist, ist es denn auch offensichtlich kein Problem, Nachwuchs flir diesen
Beruf zu finden. Die Attraktivitat des Berufes ware also durchaus gegeben. Dieses Kapitel soll
den Beleg fur diese Feststellung liefern, indem der Beruf und das dazugehorige Studium nach-
folgend ausflhrlich und aus verschiedenen Blickwinkeln beschrieben werden.

4.1 «Genetic Counsellor»: Berufsbeschreibungen und -profile auf globaler, européischer
und schweizerischer Ebene

Den Beruf des Genetic Counsellors gibt es grundsatzlich weltweit, wobei sich die einzelnen
Lander in unterschiedlichen Entwicklungsstadien befinden. In einigen Landern (z.B. USA, Ka-
nada) existiert der Beruf bereits seit Jahrzehnten und ist als wichtiger Anbieter von Gesund-
heitsdienstleistungen anerkannt, wahrend er in anderen Landern (namentlich in Asien und Af-
rika) erst ganz am Anfang steht. In einem Ubersichtsartikel beschreiben Ormond K. et al." wie
und in welchem Masse der Beruf sich global entwickelt hat. Die Autorinnen halten fest, dass
sich zwar der Umfang der Praxis und der institutionelle Rahmen fir Genetic Counsellors welt-
weit unterscheiden, dass aber gleichzeitig die Kernaufgaben in allen Landern ahnlich seien; zu
diesen zahlen sie namentlich die folgenden:

- die Durchsicht der medizinischen Unterlagen des Patienten (und der Familie);
- das Analysieren von Stammbaumen;

- die Integration von medizinischen, Labor- und genetischen Informationen;

- die Identifikation von Familienmitgliedern mit erhdhtem Erkrankungsrisiko;

- das Aufklaren von Patienten und die Vermittlung von Informationen tGber grundlegende
genetische Konzepte;

- das Erklaren maglicher Testoptionen;
- das Erleichtern einer fundierten Entscheidungsfindung;
- die Erlauterung der Ergebnisse und deren Auswirkungen;

- die Diskussion moglicher Kosten, Risiken, Vorteile, Einschrankungen und Alternativen
zum Testen;

- das Erkennen von Faktoren, die die Beratungsinteraktion beeinflussen kénnen (psycho-
soziale Beurteilung).

In Europa ist der European Board of Medical Genetics (EBMG) jene Institution, die fir die De-
finition des Genetic Counsellings zustandig ist. Der EBMG wurde 2012 mit dem Ziel gegrindet,
in der Human- und medizinischen Genetik sowie der genetischen Beratung Standards in der
Aus- und Weiterbildung sowie der Praxis zu schaffen und zu férdern, und zwar durch Entwick-
lung und Verwaltung von Zertifizierungssystemen und/oder Re-Zertifizierungen fir Berufstatige,
die als Spezialisten in der genetischen Gesundheitsversorgung in Europa tatig sind; dazu ge-
hort auch die Bezeichnung von anerkannten Lehrgangen.

Die von der EBMG festgehaltenen Aufgaben decken sich in weiten Teilen mit jenen, die Ormond

1 Ormond K. et al.: Genetic counseling globally: Where are we now? Am J Med Genet. 2018; 178C: 98-107.
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et al. in ihrem Artikel beschrieben haben:

- Die Bedurfnisse des Einzelnen oder der Familie zu erkennen und einen empathischen,
klientenzentrierten Ansatz bei der genetischen Beratung zu verwenden.

- Informationen (einschliesslich Familien- und Krankengeschichte, Stammbaum, Laborer-
gebnisse und Literatur), die fur die genetische Beratung von Einzelpersonen oder Fa-
milien relevant sind, zu sammeln, auszuwahlen und zu interpretieren.

- Menschen zu helfen, die medizinischen, psychologischen, sozialen und familiaren Im-
plikationen genetischer Beitrage zu Krankheiten zu verstehen und sich darauf einzustel-
len.

- Die Wahrscheinlichkeit des Auftretens oder des Wiederauftretens von Krankheiten ab-
zuschéatzen.

- Auf der Grundlage der Familien- und/oder Krankengeschichte und/oder genetischer
Tests diagnostische Informationen fiir Klienten bereitzustellen.

- Uber Vererbung, Tests, Management, Pravention, Ressourcen und Forschung fiir be-
troffene Personen oder Familien aufzuklaren.

- Informierte Entscheidungen und psychische Anpassung an die Erkrankung oder das
Erkrankungsrisiko zu férdern.

- Expertenwissen anzuwenden, um dem Einzelnen oder der Familie den Zugang zu den
entsprechenden Gesundheitsressourcen zu erleichtern.

Der EBMG halt auch fest, dass der Genetic Counsellor Uber die von der European Society of
Human Genetics beschriebenen Kompetenzen (siehe Anhang 1) verfligen muss. Um diese
Kompetenzen zu erwerben, hat der Genetic Counsellor eine spezielle Ausbildung und ein prak-
tisches Training zu absolvieren. Die Standardausbildung fiir einen Genetic Counsellor ist der
Master-Abschluss in «Genetic Counselling» (siehe Kap. 4.3).

Seit 2013 bietet das EBMG Absolventen mit einem akkreditierten MSc-Abschluss und an-
schliessender zweijahriger Berufserfahrung in einer medizinisch-genetischen Einrichtung die
Moglichkeit, sich als europaisch zertifizierter Genetic Counsellor registrieren zu lassen. Diese
Registrierung sichert die europaweite Berufsanerkennung, die internationale Reziprozitat der
Ausbildung und damit die Méglichkeit, international zu praktizieren.

Im Kanton Waadt ist der «Conseiller en génétique» in der Liste jener Berufe aufgefihrt, fur die
es beim Kanton eine Anstellung gibt?2. Gemass Angaben der ASCG handelt es sich dabei um
die erste und einzige «staatliche Anerkennung» des Berufs in der Schweiz. Diese Liste enthalt
fur jeden Beruf Stellenbeschreibung und -profil sowie Lohnklasse.

Gemass dieser Stellenbeschreibung besteht der Auftrag eines Conseiller en génétique darin,
fur betroffene Personen und deren Angehdrige eine genetische Beratung anzubieten bzw.
durchzufihren. Er oder sie kommuniziert genetische Informationen an Einzelpersonen und de-
ren Familien und stellt sicher, dass diese sie verstehen. Er oder sie unterstitzt Einzelpersonen
und deren Familien und hilft ihnen, mit dem Risiko und/oder der Krankheit umzugehen.

Zu den Kernaufgaben gehdren die folgenden:

— Genetische Beratung und Unterstiitzung: Sammeln von Informationen Gber Personen
und ihre Familien und Erstellen eines Stammbaums; Hilfe fir Einzelpersonen und Fa-
milien, die von einer genetischen Krankheit betroffen sind, um deren Ursprung, die Art

2 https://www.vd.ch/themes/etat-droit-finances/etat-employeur/salaire-et-assurances/repertoire-des-emplois-types-
rem/par-nom/
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der Ubertragung, das mdgliche Risiko eines erneuten Auftretens bei einem anderen Fa-
milienmitglied und die verfiigbaren Optionen zu verstehen; nicht-direktive Beratung von
Einzelpersonen und ihren Familien hinsichtlich Entscheidungsfindung; Koordination und
Nachbereitung von Tests.

— Kommunikation: Enge Zusammenarbeit mit den Genetikern vor Ort und mit den zytoge-
netischen und molekulardiagnostischen Laboratorien; Verbindung zwischen den Labo-
ratorien und den behandelnden oder verordnenden Arzten; Verbindung mit anderen ge-
netischen Zentren oder Laboratorien (in der Schweiz oder im Ausland), um Informatio-
nen zu erhalten und genetische Analysen zu organisieren; Verfassen von Briefen an
Arzte, Einzelpersonen und deren Familien; Teilnahme an multidisziplinaren Konsultati-
onen; Teilnahme an und Organisation von multidisziplindren Treffen und Symposien in-
tern und extern; Aufbau und Pflege enger Verbindungen zu genetischen Beratern in der
Schweiz und im Ausland; Beteiligung an der Information der Offentlichkeit und der Auf-
klarung des medizinischen Personals und anderer medizinischer Fachkrafte.

— Recherche, Dokumentation und Schreiben: Durchfiihrung von Dokumentationsrecher-
chen zu Pathologien (Datenbanken, Internet und Publikationen); Mitwirkung bei der Pra-
sentation der Aktivitdten des Dienstes im Internet; Mitwirkung bei der Erstellung von
wissenschaftlichen Artikeln und Informationsbroschiiren fiir die Offentlichkeit.

Bezlglich der Kompetenzen werden die folgenden genannt: Offenheit zur Selbstreflexion; An-
passungsfahigkeit und Flexibilitat; Verantwortungsbewusstsein; Kommunikationsfahigkeit; Be-
reitschaft zur gegenseitigen Hilfe und Zusammenarbeit; Fahigkeit zum Analysieren und Zusam-
menfassen; Empathie; Bewusstsein fir die eigenen Grenzen und die Fahigkeit, sich von einer
kompetenten Person betreuen zu lassen.

Da es in nahezu allen Bereichen der Medizin genetische Krankheiten gebe, miisse der Conseil-
ler en génétique in der Lage sein, mit Spezialisten verschiedener medizinischer Disziplinen in-
nerhalb und ausserhalb seiner Institution zusammenzuarbeiten. Ausserdem habe die Arbeit des
Conseiller en génétique starke ethische, rechtliche und soziale Implikationen weshalb der Beruf
Kenntnisse des Gesundheitswesens, der Sozialdienste und der lokal und national verfligbaren
Bildungsressourcen erfordere.

Voraussetzung fir die Austibung des Berufes sei eine Master-Ausbildung in Genetic Counsel-
ling. Der Jahreslohn (inkl. 13. Monatslohn) flr einen Conseiller en génétique im Kanton Waadt
betragt 2020 minimal CHF 87‘174.- und maximal 126'402.- und entspricht der Lohnklasse 11.

Die Stellenbeschreibung endet mit der Feststellung, dass die Bedeutung des Berufs aufgrund
der anhaltenden wissenschaftlichen Fortschritte deutlich wachsen werde und dass der Genetic
Counsellor sein Wissen uber die Disziplin deshalb standig aktualisieren misse.

In den Experteninterviews (siehe Kap. 3) wurde wiederholt darauf hingewiesen, dass es eine
klare Abgrenzung zwischen den Kompetenzen eines Genetic Counsellors und jenen einer
Facharztin fur Medizinische Genetik brauche. In den Tabellen 5 und 6 sind deshalb jene Auf-
gaben aufgelistet, die gemass Ansicht internationaler Expertinnen® innerhalb (Tab. 5) bzw. aus-
serhalb (Tab. 6) des Kompetenzbereiches eines Genetic Counsellors liegen.

3 Schwaninger G. et al.: Prospects and challenges for the genetic counsellor profession in the German-speaking
countries: report of a workshop. Medizinische Genetik 2021;33:35-44. https://doi.org/10.1515/medgen-2021-2055
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Fallvorbereitung und Anamnese

- Vorbereitende Beurteilung der medizinischen Dokumente

- Individuelle und familiare Anamnese einschliesslich Stammbaumanalyse

- Genetische Risikobewertung, Identifizierung von Familienmitgliedern mit erhdhtem Erkrankungs-
risiko

- Klarung der genetisch relevanten Konstellation und Einzelfragen

Kommunikation von grundlegenden genetischen Konzepten, individuellen Risiken und genetischen
Testmoglichkeiten

- Informationen Uber Vererbungsmuster

- Diskussion Uber genetische Risiken

- Informationen Uber die Grundlagen und Mdéglichkeiten von Gentests

Entscheidungshilfe

- Klarung der individuellen Patientenpraferenzen
- Erleichterung von informierten Entscheidungen
- Individuelle Strategien zur Risikoanpassung

Psychosoziale Beurteilung und Unterstiitzung

- Psychosoziale Beurteilung und Unterstlitzung z. B. bei Schwangerschaft, Krebsveranlagung oder
lebensverandernder Diagnose

- Raum fur schwierige Gesprache

- Ausbau von Beratungsaspekten, die unterversorgt sind

- Erganzung der arztlichen genetischen Beratung

- Gemeinsame Beratung mit dem medizinischen Genetiker zur Abwagung verschiedener Aspekte

- Kontaktunterstitzung mit Selbsthilfegruppen

Post-Test-Verarbeitung
- Schriftliche Kommunikation sowohl fiir Arzte als auch fiir Patienten und Angehérige
- Gemeinsame Fallbesprechung durch GC und medizinischen Genetiker

Tabelle 5. Aufgaben im Kompetenzbereich eines Genetic Counsellors unter Supervision
einer Facharztin fiir Medizinische Genetik (Quelle: Schwaninger G. et al., 2021)

- Beurteilung von Entwicklungsstérungen/Syndromen

- Korperliche Untersuchung oder dysmorphologische Beurteilung
- Phéanotyp-Analyse

- Diskussion der Differentialdiagnosen

- Auswahl der genetischen Teststrategien

- Uberweisung an andere medizinische Disziplinen

- Diskussion der Behandlungsmaoglichkeiten

- Komplexe Konsultationen

Tabelle 6. Aufgaben ausserhalb des Kompetenzbereichs eines Genetic Counsellors
(Quelle: Schwaninger G. et al., 2021)
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4.2 Der «normale Arbeitstag» eines Genetic Counsellors

In der Westschweiz sind aktuell zehn Genetic Counsellors tatig; drei von ihnen, die in unter-
schiedlichen Settings tatig sind (Genetisches Institut; Onkologische Klinik; Labor) haben sich
bereit erklart, ihren Arbeitsalltag zu beschreiben. Der nachfolgend beschriebene «normale Ar-
beitstag» eines Genetic Counsellors setzt sich aus den drei Beschreibungen zusammen.

Der Arbeitstag des Genetic Counsellors beginnt in der Regel mit der Vorbereitung der Konsul-
tationen, die an diesem Tag anstehen; sie werden mit der zustandigen Facharztin fur Medizini-
sche Genetik besprochen.

Anschliessend finden unterschiedliche genetische Beratungsgesprache statt; pro Tag sind es
ca. 6-8. Die Genetic Counsellors werden in der Regel fir solche Konsultationen eingesetzt, bei
denen eine erste diagnostische Runde bereits stattgefunden hat (u.a. bei einem Facharzt einer
anderen Disziplin, der den Patienten zur genetischen Beratung vor einem Test zuweist); es geht
darum, die «richtigen» genetischen Tests zu bestimmen (dies in Absprache zwischen Facharz-
ten, Genetiker und Genetic Counsellor), dartiber ausfihrlich zu informieren und eine aufgeklarte
Einwilligung einzuholen. In anderen Situationen (z.B. Konsultation vor Konzeption) geht es da-
rum, Uber die verschiedenen Mdglichkeiten der préanatalen Diagnostik zu informieren und den
Paaren die Mdglichkeit zu geben, den flr sie richtigen Entscheid zu treffen; ebenso in der Pra-
nataldiagnostik, wenn eine Screening-Untersuchung eine Auffalligkeit gezeigt hat.

Der Kasten beschreibt ein «typisches» Beratungsgesprach.

«Ilm pranatalen Setting sehe ich Paare, die von Gynakologen an die Genetik Uberwiesen wer-
den, weil eine Indikation firr eine genetische Beratung besteht (auffalliger Ultraschallbefund
wahrend der Schwangerschaft, persénliche Anamnese einer genetischen Erkrankung, Famili-
enanamnese einer genetischen Erkrankung). Ich mache die genetische Beratung (unter Super-
vision eines genetischen Arztes). Abhangig von der Situation und dem Gesprach mit dem Paar
kénnen Tests durchgeflihrt werden. Ich organisiere diese Tests, ich stehe in Kontakt mit dem
Labor und dem Arzt, der das Paar Uberwiesen hat. Wenn eine Pranataldiagnostik angezeigt ist,
organisiere ich diese Untersuchung mit den Kollegen der Entbindungsstation. Ich kommuniziere
die Ergebnisse der Tests an die Patienten (manchmal in Zusammenarbeit mit einem Genetiker).
Ich organisiere die weitere Betreuung mit den Kolleginnen der Geburtshilfe, wenn es notwendig
ist (z.B. bei der Entscheidung fiir einen Schwangerschaftsabbruch oder fiir eine bestimmte Ult-
raschallnachuntersuchung). Ich arbeite eng mit der Psychologin der Abteilung zusammen und
Uberweise Patienten an sie, wenn es angebracht und gewtlinscht ist.»

Nach jedem Beratungsgesprach fallen administrative Arbeiten im Zusammenhang mit den Kon-
sultationen an (Akten, Briefe, Informationsbeschaffung, Kontakt mit anderen medizinischen
Fachkraften, Laborkollegen usw.); dazu gehdrt auch das Diktieren des Konsultationsberichtes
und der Korrespondenz mit den Krankenkassen und dem Labor.

Es gibt immer wieder auch Anfragen von Patienten und ihren Familien, die zu beantworten sind;
zudem wenden sich auch Gesundheitsfachleute mit genetischen Fragen an die Genetic Coun-
sellors.

Regelmassig finden auch Kolloquien bzw. multidisziplinare Fallbesprechungen statt, bei der der
Genetic Counsellor jeweils mit der Arztin, manchmal aber auch allein die von ihm betreuten
Patienten vorstellt.
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Der Genetic Counsellor beteiligt sich ausserdem an der Organisation des Dienstes, das heisst,
er nimmt an Tagungen und Symposien teil, prasentiert Falle auf Symposien, beteiligt sich an
der Ausbildung von Assistenzarztinnen und Praktikantinnen (Medizinstudierende, Master-Stu-
dierende «Genetic Counselling») und gibt Kurse fir Medizinstudierende, Hebammen und an-
dere Gesundheitsberufe.

4.3 Master-Studiengénge «Genetic Counselling»

Gemass European Board of Medical Genetics (EBMG) ist ein Master-Studium in «Genetic
Counselling» die Voraussetzung fir die Auslibung des Berufs eines Genetic Counsellors. Damit
die entsprechenden Master-Studiengange vom EBMG anerkannt werden, haben sie gewisse
Vorgaben einzuhalten; so sollte die Ausbildung folgende Inhalte umfassen (vgl. Anhang 1):

— Humangenetik (Mendelsche und nicht-mendelsche Genetik, Zytogenetik, Grundlagenwis-
sen Uber molekulare und biochemische Prinzipien, genetische Risikobestimmung)

— Medizinische Genetik und klinische Aspekte humangenetischer Erkrankungen, z. B. Stoff-
wechselstérungen, angeborene Fehlbildungen, Krebssyndrome, multifaktorielle Stérungen
und geistige Behinderung

— Training von Beratungsfahigkeiten, einschliesslich theoretischer Modelle zur Untermaue-
rung der Beratungspraxis, Entwicklung praktischer Fahigkeiten und Ubungen zur Verbes-
serung des Bewusstseins fur den Einfluss der personlichen Geschichte des Beraters auf
den Prozess

— Vorbereitung auf die Arbeit in einer Reihe von klinischen Bereichen, einschliesslich prana-
taler, padiatrischer und erwachsener Dienste sowohl im Krankenhaus als auch in der Ge-
meinde

— Psychosoziale Themen, einschliesslich der Auswirkungen von genetischen Erkrankungen
und Gentests auf den Einzelnen und die Familie

— Ethik/Recht/Soziologie soweit relevant fir die genetische Beratungspraxis

Das Ausbildungsprogramm sollte zudem umfangreiche praktische Erfahrungen in der Klini-
schen Genetik und anderen relevanten Bereichen sowie Forschungserfahrung umfassen.

Aktuell (2021) sind die Master-Studiengange der folgenden vier Universitaten vom EBMG an-
erkannt:

— Cardiff University

— University of Manchester

— Université de la Méditerranée, Marseille
— Universitat Pompeu Fabra, Barcelona

Auch die Universitaten Siena und Innsbruck bieten Master-Studiengénge in «Genetic Counsel-
ling» an; im Moment durchlaufen diese den mehrjahrigen Anerkennungsprozess des EBMG.
Ausserdem hat die Private Universitat Liechtenstein in Vaduz angekiindigt, ab 2023 einen Mas-
ter-Studiengang durchzuflihren; aktuell bietet sie ein CAS «Klinisch-genomische Medizin und
Einflhrung in das Genetic Counseling» an.

Angesichts der oben beschriebenen EBMG-Vorgaben unterscheiden sich die verschiedenen
Master-Studiengange nicht beziiglich der vermittelten Inhalte und Kompetenzen. In Abb. 4 sind
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diese grafisch dargestellt. Hingegen gibt es Unterschiede beziiglich Dauer, Kosten, Unterrichts-
sprache und Moglichkeit des berufsbegleitenden Studiums; diese sind fir die Universitaten, die
fur Schweizer Absolventinnen am ehesten in Frage kommen, in Tabelle 7 aufgelistet.

* concepts of genetics and
genomics

* modes of inheritance

* common genetic diseases

* risk calculation

* Statistics

¢ research methods

¢ completion of a
master thesis

¢ laboratory methods

¢ interpretation of
research results and
medical reports

N~

b

* integration into an

counselling theory
interdisciplinary

and techniques

> 0B
~
s

) : Team o
medical genetics team psychosocial issues of
* sharing tasks under Competence patients and families
medical supervision Non-directiveness
Individual written
Genetic communication with
Counselling patients and colleges

* mentoring and guidance in
the decision making
processes when confronted
with genetic risks

Abb. 4: Master-Studium «Genetic Counselling»: vermittelte Inhalte und Kompetenzen
(Quelle: Universitat Innsbruck)

Angesichts der Tatsache, dass noch unklar ist, wie sich in der Schweiz die Nachfrage nach
Genetic Counsellors entwickeln wird, ist es aktuell noch zu friih, einen zuséatzlichen Schweizer
Ausbildungsgang «Genetic Counselling» aufzubauen. Dies kdnnte allenfalls in flnf bis acht
Jahren opportun sein, wenn die Nachfrage sowohl auf Seiten der Institutionen als auch auf
Seiten der potentiellen Kurs-Absolventinnen konstant auf hohem Niveau ist.
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Cardiff Université de Universita di Universitat
University* la Méditerra- Siena® Innsbruck’
née, Marseille®
EBMG- Ja Ja Nein Nein
CIELL AT (beantragt) (beantragt)
Dauer 3 Jahre 2 Jahre 2 Jahre 2 2 Jahre
Beginn jahrlich jahrlich jahrlich alle zwei Jahre
(nachste Ter-
mine: Oktober
2021, Oktober
2023)
Berufs- Ja Nein Nein Ja
begleitend
Voraussetzun- | Bachelor- Bachelor- Bachelor- Bachelor-
gen Abschluss Abschluss Abschluss Abschluss
Mind. 6 Monate Erfahrung in der
Pflege-Prakti- Humangenetik
kum und/oder im
Umgang mit Pa-
tienten
Kosten £ 6°950.- pro € 335.- pro Jahr | max. € 2626,- ca. € 2500,- pro
Jahr pro Jahr Semester
Sprache Englisch Franzdsisch Englisch Deutsch
Praktikum Mind. 72 Tage Insgesamt 20 Ja, Dauer unklar | 13 Wochen in
als Block im 2. Wochen im 1. einem medizi-
Jahr und 2. Jahr. nisch-geneti-
(8+12) schen Zentrum

Tabelle 7: Vergleich der Master-Studiengange in Cardiff, Marseille, Siena und Innsbruck

4 https://www.cardiff.ac.uk/study/postgraduate/taught/courses/course/genetic-and-genomic-counselling-msc
5 https://smpm.univ-amu.fr/formations/masters/biologie-sante/conseil-genetique-medecine-predictive

8 https://apply.unisi.it/courses/course/44-msc-genetic-counsellors
7 https://www.i-med.ac.at/gencouns/
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5 Roadmap zur langfristigen Deckung des Bedarfs an «Genetic Counsellors» in der
Schweiz

5.1 Eckpunkte einer Informations- und Motivationskampagne

Die drei (mehrheitlich) deutschsprachigen Lander Deutschland, Osterreich und Schweiz (die
sogenannte DACH-Region) sind vergleichbar, was die Rolle des Genetic Counsellors im Ge-
sundheitssystem betrifft: Sie ist Gberall marginal. Erst seit kurzem gibt es an der Universitat
Innsbruck — als einzigem Ort in den drei Landern — eine Master-Ausbildung. Die in jeder Bezie-
hung unbefriedigende Situation hat das Programmteam des Innsbrucker Master-Studiengan-
ges veranlasst, im Oktober 2020 einen Workshop mit internationalen Referentinnen sowie Ge-
netikerlnnen aus der DACH-Region durchzufiihren, um gemeinsam zu diskutieren, wie sich die
Situation verbessern liesse. Die Resultate dieses Workshops wurden vor kurzem in der Zeit-
schrift «Medizinische Genetik» veréffentlicht® und sind auch fiir die Schweiz — und damit fiir den
vorliegenden Bericht — von Interesse.

Zu den Faktoren, die die Etablierung von Genetic Counsellors unterstiitzen kénnten, gehdren
nach Einschatzung der Workshop-Teilnehmerinnen unter anderem die folgenden:

— Es braucht die Interaktion der unterschiedlichen Facharztinnen mit Genetic Counsellors;
erst die konkrete Zusammenarbeit mit Genetic Counsellors zeigt deren Mehrwert und
schafft Akzeptanz und Vertrauen.

— Wichtig ist auch eine klare Definition des Berufsprofils und des Tatigkeitsbereichs von Ge-
netic Counsellors.

— Esistzuklaren, wie die Leistungen eines Genetic Counsellors abgerechnet werden kénnen.

— Kompetenzstreitigkeiten mit anderen Fachleuten bzw. anderen Berufsgruppen sind beizu-
legen.

— Es bedarf der Lobbyarbeit in der medizinischen Genetik, den Berufsverbanden, den koope-
rierenden medizinischen Fachrichtungen, den Patientenvertretungen und in der Offentlich-
keit.

Diese Punkte sollten wenn méglich in der einen oder anderen Form in eine Informations- und
Motivationskampagne einfliessen.

Die Standortbestimmung in Kap. 3 hat gezeigt, dass das grosste Manko in der (Deutsch-)
Schweiz offensichtlich in einem Informationsdefizit besteht: Der Beruf des Genetic Counsellors
ist nicht bekannt, und deshalb besteht in weiten Kreisen auch keine Vorstellung dariber, wel-
chen substanziellen Beitrag er zu einer qualitativ hochstehenden genetischen Beratung leisten
kénnte. Diese Feststellung gilt sowohl flr Institutionen als auch fir potentiell an diesem Beruf
Interessierte.

In einem ersten Schritt braucht es also eine Informationskampagne; diese sollte unter anderem
die folgenden Punkte ansprechen:

— Die Haufigkeit und die Komplexitat der genetischen Untersuchungen nimmt seit Jahren
kontinuierlich zu und mit ihr auch die Haufigkeit und die Komplexitat der gesetzlich vor-
geschriebenen genetischen Beratungen.

— Angesichts der beschrankten Zahl von Facharztinnen fir Medizinische Genetik ist ab-
sehbar, dass aufgrund dieser Entwicklung die Qualitat der Beratungen Uber kurz oder

8 Schwaninger G. et al.: Prospects and challenges for the genetic counsellor profession in the German-speaking
countries: report of a workshop. Medizinische Genetik 2021;33:35-44. https://doi.org/10.1515/medgen-2021-2055
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lang nicht mehr gewahrleistet werden kann.

— Genetic Counsellors verfligen Uber eine kombinierte Ausbildung in Genetik und psycho-
sozialen Kommunikationskompetenzen; sie sind damit bestens qualifizierte Gesund-
heitsfachleute, die (in der Regel unter Supervision einer Facharztin flir Medizinische
Genetik) wesentliche, jedoch nicht alle Teile der genetischen Beratung ibernehmen und
damit deren Qualitat sicherstellen kdnnen.

Die Abbildung 5 stellt grafisch dar, wie weit in Zukunft (bei weiter steigender Zahl der geneti-
schen Untersuchungen) der gesetzlich vorgeschriebene Bedarf an adaquater genetischer Be-
ratung gedeckt sein wird, in Abhangigkeit davon, ob dafir auch Genetic Counsellors eingesetzt
werden.

2025:
Bedarf an gesetzlich vorgeschriebener,
adaquater genetischer Beratung

Abdeckung ohne Abdeckung inkl.
Genetic Counsellors Genetic Counsellors
genetische Beratung genetische Beratung durch genetische Beratung genetische Beratung durch
durch Facharztinnen 202 kiibrige» Facharztinnen durch Facharztinnen «Ubrige» Facharztinnen
fir Med. Genetik . ; fir Med. Genetik
Bedar an gesetilich-vorgeschriebener,

genetische Beratung
adaquater genetischer Beratung durch Genetic Counsellors

Abbildung 5. Deckung des Bedarfs an genetischer Beratung im Jahr 2025: Vergleich der Situation
ohne und mit Genetic Counsellors

Auf der Basis dieser Informationsvermittlung schliesst sich eine Motivationskampagne an; diese
soll einerseits die Institutionen dazu bringen, Genetic Counsellors anzustellen und Praktikums-
platze anzubieten, und andererseits geeignete Bachelor-Absolventinnen dazu animieren, ein
Master-Studium in Genetic Counselling zu absolvieren. Die Motivationskampagne muss die
beiden Zielgruppen parallel ansprechen: Ohne Genetic Counsellors konnen die Stellen nicht
besetzt werden, und ohne Stellenangebote entscheidet sich niemand fir das Master-Studium.

Die Inhalte der Motivationskampagne sind abhangig von der jeweiligen Zielgruppe:

— Institutionen: Genetic Counsellors sind gut ausgebildete, kompetente Fachleute, die einen
Mehrwert bringen, und zwar sowohl flr die Institutionen als auch fir die Patienten.

— Zuklinftige Genetic Counsellors: Genetic Counsellor ist ein spannender, attraktiver Beruf an
der Schnittstelle von Wissenschaft und Patientenbetreuung mit vielfaltigem Betatigungsfeld,
geregelten Arbeitszeiten und langfristigen Perspektiven.
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Die Motivationskampagne sollte zudem (namentlich zuhanden der Offentlichkeit und der Be-
hérden) die folgende Hauptbotschaft vermitteln: «Genetische Beratung braucht Zeit und Exper-
tise». Da es zu wenige Facharztinnen fur Medizinische Genetik gibt, verfligen diese haufig nicht
Uber die notwendige Zeit, und gleichzeitig verfligen die lbrigen Facharztinnen nicht immer tber
die notwendige Expertise. Die Genetic Counsellors verfligen tUber beides; sie erganzen die Pa-
tientenversorgung in Bereichen, die angesichts des steigenden Beratungsbedarfs in der Gene-
tik schon bald unterversorgt sein konnten — oder es jetzt schon sind.

Damit der Bedarf an Genetic Counsellors langfristig gedeckt werden kann bzw. die Ziele der
Informations- und Motivationskampagne erreicht werden, braucht es unterschiedliche Mass-
nahmen auf unterschiedlichen Ebenen. Idealerweise werden diese verstarkt durch «role mo-
dels» auf Seiten der Genetic Counsellors und durch Arztinnen und GUMEK-Mitglieder, die sich
bei ihren Kolleginnen aus Uberzeugung fiir die Anstellung von Genetic Counsellors einsetzen.

Die folgenden Unterkapitel skizzieren die Massnahmen auf Ebene der GUMEK (Kap. 5.2), auf
Ebene der Fach- und Berufsverbande (Kap. 5.3), auf institutioneller Ebene (Kap. 5.4), auf
Ebene der Ausbildung (Kap. 5.5), auf Ebene der Patientenorganisationen (Kap. 5.6) und auf
Ebene der Politik und der Behérden (Kap. 5.7). In Kap. 5.8 sind alle vorgeschlagenen Mass-
nahmen in einer Synopsis zusammengefasst.

Aussagen zu den Kosten dieser Massnahmen sind nicht ganz einfach. Es ist davon auszuge-
hen, dass die in Kap. 5.2 skizzierte Studie mehrere Zehntausend Franken kosten wirde;
ebenso kostet eine neue, mehrsprachige Website (siehe Kap. 5.3) ca. CHF 20'000.-. Bei den
anderen Massnahmen hingegen fallt vor allem der notwendige personelle Aufwand ins Gewicht.

5.2 Massnahmen auf Ebene der GUMEK

Das Repertoire méglicher Massnahmen, Gber das die GUMEK verfgt, ist beschrankt: Sie kann
zu bestimmten Themen Berichte in Auftrag geben, sie kann — via BAG — bestimmte Sachver-
halte mit Studien analysieren lassen, und nicht zuletzt kann sie selbst Empfehlungen veréffent-
lichen und so ihre Anliegen in die Offentlichkeit tragen.®

Jede dieser Massnahmen ist jedoch geeignet, fur die Deckung des langfristigen Bedarfs an
Genetic Counsellors einen Beitrag zu leisten:

— Der vorliegende, im Auftrag der GUMEK erstellte Bericht, hat die relevanten Fakten zu-
sammengetragen und liefert damit zumindest teilweise die Grundlagen fir die geplanten
Kampagnen.

— Mit einer Studie kénnte untersucht werden, ob bzw. in welchem Ausmass der gesetzlich
vorgeschriebene Bedarf an genetischer Beratung aktuell gedeckt wird und ob bzw. wie
sich die genetische Beratung durch die unterschiedlichen Akteure (Facharztinnen flr
Medizinische Genetik, «lbrige» Facharztinnen, Genetic Counsellors) unterscheidet.

— Resultierend auf den Ergebnissen dieser Studie sollte die GUMEK Empfehlungen ver-
offentlichen zur «Qualitat der genetischen Beratung» und wie diese sicherzustellen ist.
In diesen Empfehlungen kénnte sie z.B. anregen, a) die Anforderungen an die geneti-
sche Beratung durch Nicht-Facharzte Medizinische Genetik zu erhéhen, b) dass Spita-
ler in Abhangigkeit von der Anzahl durchgeflihrter genetischer Beratungen (z.B. 1'000

9 Vgl. z.B. die Empfehlung 12/2013 der GUMEK zuhanden des Bundesrates zur Revision des Gesetzes Uber ge-
netische Untersuchungen: Darin hat die GUMEK angeregt, «den Bedarf nach genetic counselors in der Schweiz
zu prifen und gegebenenfalls die notwendigen Schritte zum Aufbau des Lehrganges und zur Anerkennung der
neuen Berufsgattung zu unternehmeny.
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pro Jahr) Genetic Counsellors anstellen, c) dass wahrend einer flinfjahrigen Startphase
die Kantone finanzielle Anreize zur Schaffung von Stellen und Praktikumsplatzen vor-
sehen sollten.

Zusatzlich koénnte die Geschaftsstelle der GUMEK zu einem spateren Zeitpunkt bei den Institu-
tionen (Genetikinstitute, Spitaler, Laboratorien) eine Umfrage bezliglich Stellenangebote und
Praktikumsplatze flr Genetic Counsellors durchfiihren; die Resultate dieser Umfrage waren auf
der noch zu schaffenden Website (siehe Kap. 5.4) aufzuschalten. Eine solche Umfrage hatte
einen doppelten Nutzen: Erstens wirde sie die betreffenden Institutionen auf das Thema auf-
merksam machen, und zweitens ware es eine wertvolle Datenbasis flr potentielle Master-Ab-
solventinnen.

Im Hinblick auf diese Umfrage wurden Mitte Juni 2021 alle 12 aktuellen und 2 ehemalige Mit-
glieder der GUMEK per E-Mail kontaktiert und gebeten, einen kurzen Fragebogen auszuflllen,
dies als eine Art «feasibility study» flr die spatere, grossere Umfrage. Bis Anfang Juli sind 10
Antworten eingetroffen. Die Umfrage bestatigte den Befund, dass Genetic Counsellors nur in
der franzésischen Schweiz tatig sind; die Rekrutierung bereite dabei keine besonderen Prob-
leme. Mehrere GUMEK-Mitglieder aus der Deutschschweiz signalisierten, dass an ihrer Institu-
tion die Anstellung von Genetic Counsellors wilnschenswert ware, dass eine Ausschreibung im
Moment jedoch blockiert sei. Praktikumsplatze waren gemass den Antworten grundsatzlich
Uberall vorhanden; allerdings ist davon auszugehen, dass es sich dabei um unbezahlte Stellen
handeln wirde.

5.3 Massnahmen auf Ebene der Fach- und Berufsverbédnde

In den Experteninterviews (siehe Kap. 3) hat sich gezeigt, dass es Facharztinnen fur Medizini-
sche Genetik gibt, die gegentiber den Genetic Counsellors skeptisch bis ablehnend eingestellt
sind. Die Schweizerische Gesellschaft fur Medizinische Genetik (SGMG) hatte 2018 in einem
Positionspapier festgehalten, dass sie entsprechend internationalem Vorbild die Tatigkeit von
Genetic Counsellors unterstiitzt, die an ein medizinisch-genetisches Zentrum angebunden sind
und bei ihrer Tatigkeit unter Verantwortung und Supervision eines Facharztes flir medizinische
Genetik stehen. Um die arztlichen Kolleglnnen, aber auch die Institutionen auf die Notwendig-
keit von Genetic Counsellors hinzuweisen, sollten die Association suisse des conseillers en
geénetique (ASCG) und die SGMG ein Dokument verdffentlichen, in dem

— die Bedeutung und Notwendigkeit der genetischen Beratung erlautert und betont wird,

— darauf hingewiesen wird, dass die Qualitdt der genetischen Beratung angesichts der
Zunahme der genetischen Untersuchungen ohne zusatzliches Personal nicht gewahr-
leistet werden kann,

— daruber informiert wird, dass Genetic Counsellors mit ihrer kombinierten Ausbildung in
Genetik und psychosozialen Kommunikationskompetenzen bestens qualifizierte Ge-
sundheitsfachleute sind,

— die Spitaler, Laboratorien und Genetikinstitute dazu ermuntert werden, die absehbare
Personalliicke durch Genetic Counsellors zu schliessen.

Im Idealfall wirde ein solches Dokument von der SGMG und der Association Suisse des
Conseillers en Génétique (ASCG) gemeinsam ausgearbeitet. In gleicher Weise kdnnten die
beiden Organisationen gemeinsam eine viersprachige Website (d/f/i/e) aufschalten, die den Be-
ruf des Genetic Counsellors umfassend beschreibt und Kontaktadressen von Genetic Counsel-
lors in der Schweiz, Links zu Masterstudiengangen sowie Informationen zu Stellenangeboten
und Praktikumsplatzen enthalt.
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Die Inhalte dieser Website kénnten auch an das Schweizerische Dienstleistungszentrum Be-
rufsbildung (SDBB) weitergeleitet werden; das SDBB entwickelt und erbringt Informations-
dienstleistungen fir die Berufs-, Studien- und Laufbahnberatung. Die Website des SDBB
(www.berufsberatung.ch) enthalt Informationen zu samtlichen Aus- und Weiterbildungen in der
Schweiz; aktuell gibt es dort noch keine Informationen zum Genetic Counsellor.

5.4 Massnahmen auf institutioneller Ebene (Spitéler, Laboratorien, Genetikinstitute)

Die institutionelle Ebene ist jene Ebene, die zustandig ist fir die Anstellung von Genetic Coun-
sellors, auf der also die relevanten Entscheide fallen. Entsprechend ist diese Ebene eher eine
Zielgruppe der verschiedenen Massnahmen als eine Akteurin. Allerdings kénnte es hilfreich
sein, wenn ausgewahlte Institutionen eine Vorreiterrolle tUbernehmen, indem sie Modellversu-
che erproben und zeigen, wie Genetic Counsellors gefunden und gewinnbringend eingesetzt
werden kénnen. So plant z.B. ein Kantonsspital der Deutschschweiz, eine Fachperson mit Ba-
chelor-Abschluss anzustellen, die berufsbegleitend die Master-Ausbildung absolvieren konnte
(und sich flr zusatzliche zwei Jahre verpflichten musste). Auf eine entsprechende Ausschrei-
bung im Frihjahr 2021 hatten sich bereits nach kurzer Zeit einige Interessenten gemeldet, die
neugierig und auch valabel seien. Der zentrale Punkt dieses Modells liegt darin, dass die
Master-Ausbildung von der anstellenden Institution — d.h. nicht vom Genetic Counsellor —
finanziert wird.

Es ist davon auszugehen, dass eine Wirtschaftlichkeitsanalyse den finanziellen Mehrwert zei-
gen wirde, der mit der Anstellung eines Genetic Counsellors verbunden ware: Da die Facharz-
tinnen dadurch von Beratungsaufgaben entlastet waren, kénnten in der gleichen Zeit mehr Pa-
tienten behandelt werden.

Wenn zukiinftig (mit dem revidierten GUMG) bei genetischen Untersuchungen im Rahmen von
Studien den Teilnehmenden Forschungsresultate und Zufallsbefunde mitzuteilen sind, wird
man auf die Unterstitzung von Genetic Counsellors angewiesen sein — ein weiterer Grund fur
grosse (d.h. forschungsaktive) Spitaler, Genetic Counsellors anzustellen.

5.5 Massnahmen auf Ebene der Ausbildung

Wie oben unter 4.3 ausgefihrt, ist es aktuell noch zu frih flr die Lancierung eines eigenen
Master-Studienganges «Genetic Counselling» in der Schweiz. Grundsatzlich kdme daflr so-
wohl eine Universitat als auch eine Fachhochschule in Frage. Im Moment geht es darum, die
Entwicklung zu beobachten und allenfalls in flnf bis acht Jahren einen solchen Ausbildungs-
gang zu entwickeln und anzubieten. Dabei kénnte es sinnvoll sein, dass — nach dem Beispiel
des «Master of Public Health» — mehrere Hochschulen gemeinsam und sprachlbergreifend ein
solches Curriculum anbieten.

Im Moment ware es wichtig, dass die relevanten Akteure in der Schweiz (SGMG, Universitats-
spitdler, GUMEK) einen engen Kontakt bzw. die Zusammenarbeit mit den bestehenden Lehr-
gangen im Ausland suchen und pflegen, dies im Sinne einer Win-Win Lésung: Die in Kap. 4.3
genannten Universitaten bilden die Genetic Counsellors aus, und die Schweiz bietet Prakti-
kumsstellen und Arbeitsstellen und somit zusatzliche Absolventinnen.

10 personliche Mitteilung
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5.6 Massnahmen auf Ebene der Patientenorganisationen

Patientinnen und Patienten sind grundsatzlich interessiert daran, eine gute genetische Bera-
tung zu erhalten; wie in Kap. 5.1 festgehalten, ist unklar, ob die Facharztinnen der diversen
Disziplinen daflir immer die nétige Expertise besitzen und sich die notwendige Zeit daflir neh-
men. Zudem mussen Patientinnen und Patienten bei komplexen Fallen angesichts der geringen
Zahl von Facharztinnen fir Medizinische Genetik haufig sehr lange auf eine genetische Bera-
tung warten; dies ist zumindest teilweise dadurch bedingt, dass diese Facharztinnen auch Rou-
tineaufgaben wahrnehmen mussen.

Patientenorganisationen — namentlich jene in Bereichen, in denen genetische Krankheiten eine
wichtige Rolle spielen, z.B. ProRaris — sollten also ein Interesse daran haben, dass die geneti-
sche Beratung mit der erforderlichen Qualitat erfolgt. Entsprechend konnten die Patientenorga-
nisationen dieses Anliegen auf kantonaler und nationaler Ebene in die Politik tragen oder es
zum Thema einer Jahrestagung machen.

5.7 Massnahmen auf Ebene der Politik und der Behérden

Massnahmen auf Ebene der Politik und der Behérden sind in der Regel am schwierigsten um-
zusetzen, da hier eigene Regeln und Ablaufe gelten, die nicht oder nur wenig beeinflussbar
sind. Dennoch gibt es einige mégliche Ansatzpunkte, die nachfolgend skizziert werden.

Das SBFI fihrt eine Liste Uber die reglementierten Berufe und Tatigkeiten in der Schweiz (siehe
Anhang). Aktuell figuriert der «Genetic Counsellor» nicht auf dieser Liste, was seine Sichtbarkeit
und damit Attraktivitat beeintrachtigt. Ein Beruf gilt als reglementiert, wenn die Ausibung der
beruflichen Tatigkeit in der Schweiz durch ein Gesetz oder eine Verordnung an den Besitz be-
stimmter Berufsqualifikationen (Diplome, Abschlisse, Ausweise) gebunden ist. Die Reglemen-
tierung stuitzt sich bei vielen Berufen auf kantonales Recht, insbesondere im Gesundheitswe-
sen. Insofern der Genetic Counsellor zumindest im Kanton Waadt offiziell registriert ist, konnte
er (wie andere Berufe, die auch nur in einem Kanton geregelt sind) ebenfalls in die Liste des
SBFI aufgenommen werden.

Zusatzlich ware denkbar, die Verordnung zum GUMG anzupassen und die Anforderungen an
die genetische Beratung zu erhdhen, indem z.B. ein spezifischer Ausbildungsnachweis in ge-
netischer Beratung verlangt wirde. In gewissen Fachgesellschaften ist dies bereits so vorge-
sehen; so mussen z.B. Onkologen den «Introductory Course in Genetic Counseling in Onco-
logy» besucht haben, damit sie eine genetische Beratung durchflihren durfen.
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5.8 Synopsis

Was? Wer?
1. Veroffentlichung des Berichts «Genetic Counsellors in der Schweiz» | GUMEK
2. Ausschreibung einer Studie zur «Qualitat der genetischen Beratung» | GUMEK
3. Ausarbeitung und Verdéffentlichung von Empfehlungen «Qualitat der
; GUMEK
genetischen Beratung»
4. Ausarbeitung und Veroéffentlichung eines Positionspapiers «Geneti- | SGMG +
sche Beratung braucht Zeit und Expertise» ASCG
5. Umfrage bei Spitalern, Genetikinstituten und Laboratorien beziglich
. ] GUMEK
Stellenangeboten und Praktikumsplatzen
6. Aufschalten einer Website «Genetic Counsellor» (d/f/i/e) und Weiter- | SGMG +
leiten der Inhalte an die SDBB ASCG
7. Aufnahme des Genetic Counsellors in die Liste der reglementierten SBFI
Berufe
8. Spitaler
Anstellung von Genetic Counsellors im Rahmen von Modellversu- Genetikinsti-
chen tute
Laboratorien
9. Jahrestagung zum Thema «Qualitat der genetischen Beratung» ProRaris
10. | Erhéhung der Anforderungen an die genetische Beratung im Rah-
. EDI
men einer Anpassung der GUMV
11. Universitat o-
. . : . . der Fach-
Ev. Lancierung einer Master-Ausbildung «Genetic Counselling» hochschule
Gesundheit

30




ANHANG

Anhang 1: Professional and educational standards for genetic counsellors in Europe

This document has been prepared by the members of the European Network of Genetic
Nurses and Counsellors, under the auspices of the Ad Hoc Genetic Nurse and Counsellor Ac-
creditation Committee of the European Society of Human Genetics (ESHG). It refers to health
professionals working as genetic counsellors. We propose that the professional title ‘genetic
counsellor becomes a protected title in Europe to ensure those using this title are appropri-
ately educated and competent in this specialised field of practice.

Definition of the profession of genetic counsellor in Europe

It is important to make a distinction between the activity of genetic counselling, which may be
undertaken by a range of health professionals in specific contexts, and the profession of ge-
netic counsellor.

A genetic counsellor is a health professional who has undertaken a period of education and
training at Master level to enable them to develop the necessary competences to fulfil the role,
as described below. It is envisaged that in the future (by 2020) the standard training and edu-
cation for a genetic counsellor will be the Master degree in genetic counselling. However,
practitioners who have been formally assessed as having the necessary competences at Mas-
ter level and are accredited legally as genetic counsellors in their own country will also be eli-
gible to use the title ‘ genetic counsellor’ in Europe.

Role of the genetic counsellor
The role of the genetic counsellor includes:

e To identify the needs of the individual or family and use an empathic, client- centred ap-
proach to the provision of genetic counselling

e To collect, select, interpret, confirm and analyse information (including family and medical
history, pedigree, laboratory results and literature) relevant to the delivery of genetic coun-
selling for individuals or families

e To help people understand and adapt to the medical, psychological, social and familial im-
plications of genetic contributions to disease

e To assess the chance of disease occurrence or recurrence

e To provide diagnostic information to clients based on family and/or medical history and/or
genetic testing

e To provide education about inheritance, testing, management, prevention, resources and
research to relevant individuals or families

e To promote informed choices and psychological adaptation to the condition or risk of the
condition

e To apply expert knowledge to facilitate the individual or family to access the appropriate
healthcare resources, including a medical diagnosis and resources for management of the
condition.
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Setting for practice

The specialist genetic counsellor works in collaboration with other members of a multi-discipli-
nary team that includes specialist medical staff. The setting in which the counsellor works may
be focussed on a specific disease or genetic setting (such as oncology or prenatal). In gen-
eral, genetic counsellors will work with families with a pre-established diagnosis or in a gen-
eral setting under the supervision of a clinical doctor. The genetic counsellor will not be re-
sponsible for undertaking clinical examinations as part of the diagnostic process, but is re-
quired to have the requisite skills and knowledge to make or confirm a genetic diagnosis
based on family or medical history or genetic test results. Genetic counsellors will generally
play a larger role in preparing the client for genetic testing, facilitating decision-making and
supporting the client psychologically (prior to and after the genetic test or genetic diagnosis)
than other members of the multi-disciplinary team.

Genetic counselling practice (which may include delegation of roles by medical practitioners)
must be organised appropriately according to the legal system and health service in each
country.

The Ad Hoc Genetic Nurse and Counsellor Committee of the ESHG welcomes the ac-
ceptance of medical genetics as a speciality in Europe and regards this step as important to
the process of accreditation for genetic counsellors.

Competences

Genetic counsellors are required to have the competences described by the European Society
of Human Genetics for genetic counsellors (see Core Competences document). In order to
acquire those competences, the practitioner is required to undergo a period of specialised ed-
ucation and practical training. The standard training and education for a genetic counsellor will
be the Master degree in genetic counselling.

Aim of education and training
The aim of the education and training for genetic counsellors is to:

1. Ensure that genetic counsellors have the relevant competences to practice appropriately
in relevant clinical settings

2. Enable genetic counsellors to develop skills in critical appraisal of evidence that will inform
service provision

3. Provide genetic counsellors with an appropriate scientific and research training to facilitate
the development of a body of research evidence in the field

Muilti-disciplinary education and training

Genetic counsellors work in a multi-disciplinary environment and the education and training
should reflect the involvement of many disciplines required for the development of compe-
tence and effective professional working. The primary teachers and mentors will be qualified
and experienced genetic counsellors (preferably with a teaching qualification). In addition,
practical and theoretical contributions should be sought from: medical doctors (including clini-
cal geneticists and other specialist and primary care physicians), scientists (in molecular ge-
netics, cytogenetics and embryology), counsellors, psychologists, ethicists, lawyers, social
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workers, sociologists and epidemiologists. The involvement of service users and patient sup-
port groups will also be vital to the training of genetic counsellors. In turn, it is expected that
genetic counsellors will make a substantive contribution to the education of other health care
professionals working with clients or patients affected by or at risk of genetic conditions.

Content of the education and training
The Master degree in genetic counselling should include:

e Human genetics (Mendelian and non-Mendelian genetics, cytogenetics, basis knowledge
of molecular and biochemical principles, genetic risk determination)

e Medical genetics and clinical aspects of human genetic disease, for example metabolic
disorders, congenital malformations, cancer syndromes, multifactorial disorders and men-
tal retardation

e Counselling skills training, including theoretical models to underpin counselling practice,
practical skills development and exercises to enhance awareness of the impact of the
counsellor’s personal history on the process

e Preparation for working in a range of clinical areas, including prenatal, paediatric and adult
services in both hospital and community settings

e Psychosocial issues, including the impact of genetic conditions and genetic testing on the
individual and family

o Ethics/law/sociology as relevant to genetic counselling practice.

The educational program must include substantial practical experience in a clinical genetics
and other relevant settings and research training.

Code of professional practice for genetic counsellors in Europe
The genetic counsellor will:

1. Respect the human rights of the client, in accordance with the recommendations of the
World Health Organisation.

2. Work in accordance with the legal and ethical requirements of the setting and country in
which he or she practices.

3. Enable equality of access to services, without discrimination on the basis of ethnicity, reli-
gion, belief, gender, disability, age or sexual orientation.

4. Protect confidential information obtained in the course of professional practice and obtain
the client’s consent to disclose information to other professionals and/or family members.

5. Offer accurate information on the range of options available to clients, while respecting the
right of the client to make decisions based on their own beliefs and values.

Enable clients to make informed decisions, free from coercion.
Avoid any abuse of the professional relationship with clients.
Maintain clear, contemporaneous and accurate medical records.

Collaborate and co-operate with colleagues to achieve standards of good clinical practice.

> © ® N o

0. Act as an advocate for service users, as appropriate.
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11. Act appropriately to report concerns about the safety of clients and/or quality of care.

12. Be aware of his or her physical, mental and emotional health and take action to prevent
adverse impact on practice.

13. Participate in clinical and counselling supervision.

14. Be aware of his or her personal beliefs and limitations of expertise and refer clients as ap-
propriate to ensure they have access to the full range of services and decision options.

15. Maintain his or her knowledge and skills through continuing professional education.
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Core competences for genetic counsellors (Approved by European Society of Human Genetics)

Competence

Learning outcomes

1. Establish relation-
ship andclarify cli-
ents’ concerns and
expectations.

1.1 Establishes an environment which facilitates client to expression of
feelings, anxieties, beliefs, and expectations andconsiders clients’ experi-
ences.

1.2 ldentifies client needs.

1.3 Enables clients to make informed choices about theimplica-
tions of their family history.

1.4 Takes appropriate action to meet identified needs with theagreement
of the client.

2. Make appropriate
and accurate genetic
risk assessment.

2.1 Ascertains sufficient medical, family and personal information
from the client to make appropriate genetic riskassessment.

2.2 Ascertains medical information from other sources toconfirm
family information and diagnosis.

2.3 Acts to ensure the genetic counselling provide to the clientis based
upon an accurate diagnosis.

2.4 Understands the patterns of inheritance and the underlyingmecha-
nisms by which genetic disease may occur.

3. a. Convey clinical and
geneticinformation to cli-
ents, appropriateto their
individual needs.

3. b. Explain options
available tothe client, in-
cludingthe risks, benefits
and limitations.

3. c. Evaluate theun-
derstanding of the in-
dividual related to the
topics being dis-

cussed.

3. d. Acknowledge the im-

plications of individual
and family experiences,

beliefs, values and culture

for the genetic counsel-
lingprocess.

3.1 Provides information about the genetic disorder appropriate to
the client’s assessed needs, reflecting theirvalues, religious and cul-
tural beliefs and preferences.

3.2 Provides information based upon appropriateinterpre-
tation of genetic and clinical knowledge.

3.3. Communicates with respect to the genetic riskassess-
ment and possible options.

3.4 Supports dissemination of information about the geneticdisorder to
at risk relatives by the client.

3.5 Ensures clients receive appropriate follow-up care and support in re-
spect of the genetic diagnosis and/or test results.
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4. Make an assessment
of clients’ needs and re-
sources and provide
support, ensuring refer-
ral toother agencies as
appropriate.

4.1 Ascertains psychological and social needs of the individualor family.

4.2 Respecting clients’ preferences, provides support and makes re-
ferrals to other agencies (such as psychologist orpatient support
groups).

4.3 lIdentify and support clients’ access to local, regional andnational re-
sources and services.

4.4 Applies expert knowledge to facilitate the individual or family to ac-
cess the appropriate healthcare resources, including a medical diagnosis
and resources for managementof the condition.

5. Use of a range of
counselling skillsto facili-
tate clients’ adjustment
and decision-making.

5.1 Uses safe, effective and appropriate counselling skills tosupport cli-
ents to make adjustments and decisions.

6. Document infor-
mation including case
notes and correspond-
ence inan appropriate
manner.

6.1 Uses a systematic approach to collecting and maintainingcomprehen-
sive and accurate records that detail the rationaleunderpinning any inter-
ventions.

6.2 Maintains confidentiality and security of written and verbalinformation.

7. Find and utilise rele-
vant medical, genetic
and psychosocial infor-
mation for usein genetic
counselling.

7.1 Collects, evaluates and uses relevant information about the genetic
disorder in question, including psychological andsocial implications of
the disorder and/or genetic testing.

7.2 Uses a range of psychological and social information toprovide
psychosocial adjustment and decision-making.

7.2 Critically appraises current evidence to inform practice andprofes-
sional development.

7.3 Disseminates evidence of good practice and serviceimprove-
ment through verbal and written media.

8. Demonstrate ability
to organiseand priori-
tise a case load.

8.1 Addresses client needs in a sensitive and fair manner ,making
best use of resources available.

8.2 Prioritises according to patient need.

9. Plan, organiseand
deliver professional
andpublic education

9.1 Facilitates understanding of how genetics impacts onaffected
individuals, their families, partners and carers.

9.2 Seeks to raise awareness of available services andresources
related to genetic healthcare.

9.3 Acts as a resource for other professionals and lay groups.

10. Establish effective
working relationships to
function within a multi-
disciplinary team and as
part ofthe wider health
and social care network.

10.1 Promotes patient-centred care in partnership with theclient,
their family, and appropriate care providers.

10.2 Facilitates communication via a strong multidisciplinarynetwork of
professional and lay colleagues.

10.3 As appropriate, co-ordinates patient and family care.

10.4 Using expert knowledge, contributes to the developmentof manage-
ment guidelines or care pathways and implementsthese, as appropriate.
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11. Contribute to the de-
velopment and organi-
sation ofgenetic ser-
vices.

11.1 Evaluates own practice and that of others in the light ofnew evi-
dence and modifies practice appropriately.

11.2 Uses skills of critical appraisal to consider how newevidence
may contribute to the improvement of service organisation and de-
livery.

11.3 Actively seeks opportunities to meet with colleagues to discuss pro-
fessional issues and innovations in care, in order todisseminate best prac-
tice and improve standards of care.

11.4 Actively seeks opportunities to collaborate with colleagues in audit
and research that has the ultimate aim ofimproving client care

12. Practice in accord-
ance with anappropriate
code ofethical conduct.

12.1 Upholds professional standards of safe and ethicalpractice
at all times.

12.2 Uses professional standards of practice to evaluate ownand others’
performance.

12.3 Recognises the duty to seek professional advice ifstandards
of care are threatened.

12.4 Contributes to the debate on ethical challenges in geneticpractice.

12.5 In normal circumstances discloses information about individuals to ap-
propriate third parties only with the client’'spermission.

13. Recognise and
maintain professional
boundaries and limita-
tions of own practice.

13.1 Recognises practice limitations and demonstrates referrals to
other health professionals when appropriate.

13.2 Consults other health professionals when the client’sneeds fall
outside the scope of genetic practice.

13.3 Refers clients to colleagues when necessary.

14. Demonstrate reflec-
tive skills andpersonal
awareness for the
safety of individuals and
families.

14.1 Demonstrates reflective practice, which informs futureclinical in-
teractions.

14.2 Utilises clinical supervision to underpin and enhancepractice.

14.3 Accesses regular counselling supervision to ensureappropri-
ate quality of genetic counselling services.

15. Present opportuni-
ties for clients to partici-
pate in research pro-
jects in a manner that
facilitates informed
choice.

15.1 Enables clients to make an informed choice on whetherto partici-
pate in a research project or not.

16. Demonstrate contin-
uing professional devel-
opment as anindividual
practitioner and forthe
development ofthe pro-
fession.

16.1 Actively seeks opportunities to update knowledge and skills, and re-
flects on the implications of these for own practiceand that of professional
colleagues.
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Anhang 2: Reglementierte Berufe und Tatigkeiten in der Schweiz im Bereich «Gesund-
heitsberufe»

Diese Liste gibt einen Uberblick iiber die reglementierten Berufe und Téatigkeiten in der Schweiz, fiir deren Aus-
Ubung in der Regel eine Anerkennung der auslandischen Berufsqualifikationen notwendig ist.

Ein Beruf gilt als reglementiert, wenn die Auslibung der beruflichen Tatigkeit in der Schweiz durch ein Gesetz oder
eine Verordnung an den Besitz bestimmter Berufsqualifikationen (Diplome, Abschliisse, Ausweise) gebunden ist.
Die Reglementierung stiitzt sich bei vielen Berufen auf kantonales Recht, insbesondere im Gesundheitswesen. Es
gibt jedoch auch einige Berufe, deren Reglementierung im Bundesrecht verankert ist (z.B. die Elektroinstallations-
branche). Diese Unterscheidung wird in der dritten Spalte der Liste verdeutlicht.

Erkldrungen zur 3. Spalte (Art der Reglementierung)
Es gibt funf verschiedene Falle:

- Bundesrechtliche Reglementierung: Die Reglementierung sieht vor, dass eine bestimmte Ausbildung in der
ganzen Schweiz Zugang zum Beruf gewahrt.

- Einheitliche kantonale Reglementierung (alle Kantone): Auf Bundesebene ist keine Reglementierung vorgese-
hen, samtliche Kantone haben jedoch einheitliche Vorschriften fir den Zugang zum Beruf erlassen.

- Reglementierung ausschliesslich in gewissen Kantonen: Die Reglementierung ist kantonal geregelt. In der
Liste wird je nach Praxis prazisiert, welche Kantone den Beruf (nach aktuellem Wissensstand des SBFI) regle-
mentieren. Eine Anerkennung ist somit grundsatzlich nur fir die erwahnten Kantone notwendig.

- Uneinheitliche kantonale Reglementierung: Mehrere Kantone haben die betreffende Tatigkeit reglementiert,
die verschiedenen kantonalen Gesetze sind jedoch nicht einheitlich (beispielsweise wird nicht tberall dieselbe
Ausbildung verlangt). Aufgrund der unterschiedlichen Reglementierungen ist es nicht moglich, eine prazise
Liste der Kantone abschliessend zu erstellen. Wer in der Schweiz einen solchen Beruf ausiiben mdchte, kann
sich an die fir die Berufsaustibung zustandige kantonale Behérde wenden.

- Merkblatt: Auf der Internetseite des SBFI ist ein spezifisches Merkblatt fiir den Beruf zu finden, das die Art der
Reglementierung genauer ausfiihrt.

Diese Liste dient als Hilfestellung und wird regelméssig aktualisiert, sobald das SBFI iiber Anderungen in Kenntnis
gesetzt wird. Alle Angaben sind ohne Gewahr von Genauigkeit oder Vollstandigkeit verdffentlicht.

Bezeichnung Zustindige Behorde fiir | Art der Reglementierung
die Anerkennung
Apotheker/in BAG (MEBEKO) bundesrechtlich
Arzneimittel (Hersteller/in, Handler/in) BAG (Swissmedic) siehe Merkblatt
Arzt/Arztin BAG (MEBEKO) bundesrechtlich
Biomedizinischer/in Analytiker/in SRK Merkblatt
Chiropraktor/in BAG (MEBEKO) bundesrechtlich
Dentalassistent/in SBFI ausschliesslich GE, aber bundes-

rechtlich fir die Kompetenzen im
Bereich Réntgen

Dentalhygieniker/in SRK kantonal einheitlich
Drogerie (Betreiber/in) SBFI kantonal uneinheitlich
Drogist/in SBFI kantonal einheitlich
Ergotherapeut/in SRK bundesrechtlich
Ernahrungsberater/in SRK bundesrechtlich
Fachmann/Fachfrau Gesundheit SRK kantonal einheitlich
Hebamme (Entbindungshelfer/in) SRK bundesrechtlich
Hoérgerate-Akustiker/in SBFI bundesrechtlich
Komplementéartherapeut/in: SBFI kantonal uneinheitlich
- Shiatsu

- Ayurveda

- Eutonie
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- Yoga
- Bewegungs- und Tanztherapie

Komplementar- und Alternativmedizin
(Therapeut/in in)

zustandige kantonale Be-
hérde

siehe Merkblatt

Kosmetiker/in SBFI ausschliesslich Tl

Kunsttherapeut/in: SBFI kantonal uneinheitlich

- Musiktherapie

- Gestaltungs- und Maltherapie

- Intermediale Therapie

- Drama- und Sprachtherapie

Laboratorium (Leiter/in) BAG siehe Merkblatt

Logopéade/Logopéadin EDK kantonal einheitlich

Medizinische/r Masseur/in SRK kantonal einheitlich

Medizinische/r Praxisassistent/in SBFI bundesrechtlich (fiir die Kompeten-
zen im Bereich Réntgen)

Medizinisch-technischer Radiologe/Medizi- SRK kantonal einheitlich

nisch-technische Radiologin

Mdatter-, Vater- und Stillberater/in

zustandige kantonale Be-
horde

kantonal uneinheitlich

Naturheilpraktiker/in in den Fachrichtungen: SRK siehe Merkblatt
- Ayurveda-Medizin
- Homdopathie
- Traditionelle Chinesische Medizin TCM
- Traditionelle Européische Naturheilkunde
Optiker/in (Sekundarstufe Il) SBFI kantonal einheitlich
Optometrist/in SRK bundesrechtlich
Orthopadist/in - Bandagist/in SBFI bundesrechtlich
Orthoptist/in SRK kantonal einheitlich
Osteopath/in SRK bundesrechtlich
Offentliches Veterindrwesen BLV bundesrechtlich
Padakustiker/in SBFI/BSV bundesrechtlich
Pflegefachmann/Pflegefachfrau SRK bundesrechtlich
Physiotherapeut/in SRK bundesrechtlich
Podologe/Podologin SRK kantonal einheitlich
Podologieassistent/in SRK kantonal einheitlich
Psychologe/Psychologin PsyKo siehe Merkblatt
Psychomotoriktherapeut/in EDK kantonal einheitlich
Psychotherapeut/in PsyKo siehe Merkblatt
Rettungssanitater/in SRK kantonal einheitlich
Technische/r Operationsassistent/in SRK kantonal einheitlich
Tierarzt/Tierarztin BAG (MEBEKO) bundesrechtlich
Tiermedizinische/r Praxisassistent/in SBFI bundesrechtlich (fiir die Kompeten-
zen im Bereich Rontgen)
Xenotransplantation (fachtechnisch verant- BAG bundesrechtlich

wortliche Person)

Zahnarzt/Zahnarztin

BAG (MEBEKO)

bundesrechtlich

Zahnprothetiker/in

SBFI (Anerkennung nur
fur den Titel des Zahn-
technikers moglich)

bundesrechtlich

Zahntechniker/in

SBFI

kantonal einheitlich
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