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Abstract 

Genetic testing poses a complex regulatory problem. Consequently, as our cases show, the 
political systems in Austria, Germany and Japan had difficulties regulating the practice of 
genetic diagnostics. The solutions found are all characterised by a tension between profes-
sional self-regulation and state intervention. Although the form of regulation differs between 
Austria (law), Japan (self-regulation) and Germany (self-regualtion, draft law), there are simi-
larities, too. In all three countries, the authority for legal regulation lies with the central state. 
All three countries generally feature a strong role of the civil service in the process of policy - 
(and law-) making. In contrast to the important role played by the civil service in all three 
countries, the importance of the respective parliaments regarding the regulation of clinical 
practice of human genetics differed widely in the three case studies. All three cases provide 
examples for the lack of comprehensive public debate. Until today, discussions about human 
genetics and problems related to its application remain largely within the semi-public of de-
bates among experts. With regard to the content of the respective regulations, similarities of 
discourse did translate into similarities on the level of regulation. This holds true for most of 
the problems addressed in the regulatory documents as well as for concepts used as a 
means to of solvinge them, e.g. the duty of medical professionals to provide "non-directive" 
genetic counselling, or regulations as to who might conduct genetic tests under which 
circumstances.  
Predictive genetic counselling is essentially concerned with the effort undertaken by counsel-
lors and counselled to clarify, whether a person is affected by a hereditary disease or not. 
The term Hadolt/Lengauer (2009) used for this is “affectedness”, which includes the eventual 
genetic disposition for a disease, its consequences for the client and his/her relatives, the 
prognosis as well as possible prevention and therapy for the respective disease. All these 
basic orientations are present in genetic counselling in Austria, Germany and Japan.  
However, differences between the three countries exist with regards to the actual practice of 
genetic counselling. Whereas in general counsellors tend to take a more neutral stance in 
cases where no or only very limited therapeutic possibilities exist, yet they are inclined to be 
more directive in cases in which there is more medical benefit to be expected - in the sense 
of available preventive measures and therapeutic possibilities. Physicians are bound to pro-
pose preventive measures because of by their professional ethos, therefore they tend to 
follow the principle of non-directiveness in such cases less consequently. In Japan, however, 
because of the particular stigma of hereditary diseases, disability and data protection, pre-
dominantly a more cautious tendency to genetic testing is predominant exists.  
It can be assumed that in Austria the autonomous as well as additive genetic diagnosis will 
gain importance in future. Whether this will be also be the case for Japan and Germany is 
unclear. 
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1. Was ist genetische Beratung? 

Genetische Beratung für präsymptomatische Diagnostik (im folgenden kurz genetische Bera-
tung) ist ein konsultativer Klärungsprozess bei Verdacht auf eine genetische Krankheit zwi-
schen einem genetischen Berater/einer genetischen Beraterin (oder von einem Team dazu 
autorisierter Personen) und einem/einer Ratsuchenden (und eventuell dessen Begleitperso-
nen). Der/die Ratsuchende hat noch keine Symptome, befürchtet aber mit Grund, welche zu 
entwickeln. Somit gehört genetische Beratung zur prädiktiven und nicht zur kurativen Medi-
zin. Bei der Klärung soll heraus gefunden werden, ob der der/die Ratsuchende tatsächlich 
ein (erhöhtes) Risiko für die genannte Krankheit hat, ob ein genetischer Test genauere In-
formation über dieses Risiko bereitstellen könnte und ob solches Wissen dem/der Ratsu-
chenden nutzen würde (z.B. durch Klärung von Handlungsmöglichkeiten). 

Die Praxis der genetischen Beratung wird von einer Reihe von Faktoren beeinflusst. Zu-
nächst sind dies die regulativen und finanziellen Rahmenbedingungen, also gesetzliche Re-
gelungen und/oder verbindliche Leitlinien der zuständigen professionellen Institutionen dar-
über, wer beraten darf, wie beraten werden soll etc. sowie die Rolle der Krankenkassen oder 
vergleichbarer Organe bei der Finanzierung genetischer Beratung. Weiters ist die institutio-
nelle Organisation genetischer Beratung maßgeblich für die Praxis der Durchführung. Gene-
tische Beratung kann in spezialisierten Abteilungen von Krankenhäusern, in Ambulanzen 
oder in niedergelassenen Praxen stattfinden. Welche Möglichkeiten realisiert werden kön-
nen, hängt mit den regulativen und finanziellen Rahmenbedingungen zusammen. Darüber 
hinaus ist es die Aus- und Weiterbildung der BeraterInnen, die sich auf die Praxis geneti-
scher Beratung auswirkt. Diese betrifft Fragen der spezifischen Qualifikationen genetischer 
BeraterInnen. Eng damit zusammen hängen der Stand der Forschung und die Verfügbarkeit 
genetischer Tests, die Behandlungsmöglichkeiten genetisch bedingter Erkrankungen sowie 
deren klinische Umsetzung. Und nicht zuletzt sind es sozio-kulturell geformte Praktiken, 
etwa das Arzt-Patient-Verhältnis oder die Vorstellungen über Gesundheit und Krankheit, die 
Bedeutung von Familie etc., die für die genetische Beratung eine Rolle spielen. Die folgende 
Abbildung 1 stellt die Einflussfaktoren im Überblick dar: 
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Abbildung 1: Einflussfaktoren auf die Praxis genetischer Beratung 
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Aus einer praxissoziologischen Perspektive kann die Praxis genetischer Beratung als „tem-
porally unfolding and spatially dispersed nexus of doings und sayings“ (Schatzki, 1996, S. 
89) aufgefasst werden (vgl. auch Schatzki 1997, 2001; Hörning 2001; Reckwitz 2003). Pra-
xissoziologische Ansätze haben in den letzten Jahren zunehmend an Bedeutung gewonnen. 
Sie sind Teil der Sozialtheorien, die an die schon lange währende Handlungs- und Struktur-
debatte anknüpfen und sich kritisch mit ihr auseinander setzen (vgl. Schatzki 1997, 2001; 
Hörning 2001; Reckwitz 2003). Als kleinste soziale Einheit betrachtet Praxissoziologie sozia-
le Praktiken und nicht isolierte Einzelhandlungen einzelner rationaler Akteure. Bei sozialen 
Praktiken handelt es sich um inkorporierte, routinierte Handlungsweisen, die sich oftmals 
dem Bewusstsein der Akteure entziehen. Praxis realisiert sich also in der räumlichen und 
zeitlichen Entfaltung von Routinen. Diese dominieren spezifische Situationen. 

Genetische Beratung als soziale Praxis zu begreifen, bedeutet also, sie als ein Bündel von 
(routinierten) Tätigkeiten (Körperbewegungen, Interaktionen zwischen Personen,  Artefakten, 
Organismen und Substanzen) in ihren präkonfigurierenden Kontexten (Einflussfaktoren) zu 
beschreiben und zu analysieren. (vgl. dazu ausführlich Hadolt/Lengauer 2009). 
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Eine praxeologische Erforschung genetischer Beratung erfordert umfangreiches Datenmate-
rial, insbesondere Beobachtungsdaten.1 Über die Datengenerierung im Rahmen des Projek-
tes „GEN-DIALOG“ soll im folgenden Abschnitt berichtet werden. 

 
2. Datengenerierung und vergleichende Analyse 

Das Projekt GEN-DIALOG2 war von Beginn an in mehrfacher Hinsicht vergleichend ange-
legt, nämlich sowohl auf Ebene von Ländern als auch auf der Ebene unterschiedlicher Set-
tings genetischer Beratung innerhalb dieser Länder. Absicht der vergleichenden Erforschung 
genetischer Beratung war es, durch Kontrastierung Gemeinsamkeiten und Besonderheiten 
der genetischen Beratung und ihrer Rahmenbedingungen innerhalb der Länder sowie zwi-
schen den Ländern besser herausarbeiten zu können. 

Dafür erschien uns ein Vergleich Österreichs - als dem Land, in dem das Projekt GEN-
DIALOG im Rahmen des Programms GEN-AU gefördert wurde - mit Japan und Deutschland 
aus folgenden Gründen besonders vielversprechend: Deutschland unterscheidet sich in 
vielerlei Hinsicht (sozial, kulturell, Organisation des medizinischen und politischen Systems 
etc.) nicht allzu sehr von Österreich; es stellt also einen geringen Kontrast dar. Japan dage-
gen erschien uns für den Vergleich geeignet, weil zu erwarten war, dass die japanische Ge-
sellschaft stark mit der österreichischen respektive deutschen kontrastiert. 

Für die Erforschung der Praxis genetischer Beratung wählten wir in dem Projekt GEN-
DIALOG einen multimethodischen Ansatz:  

Bei der Policy Analyse der Regulierung genetischer Beratung bedienten sich Peter Biegel-
bauer, Erich Grießler, Stefanie Mayer, Sosuke Iwae und Motomu Shimoda relevanter Doku-
mente politischer Entscheidungsprozesse im Kontext genetischer Beratung (Protokolle, 
Transkripte von Verhandlungen etc.) und der daraus resultierenden Endprodukte (Gesetze, 
Leitlinien) sowie Interviews mit beteiligten AkteurInnen. (vgl. Grießler 2008, May-
er/Biegelbauer/Grießler/Iwae 2009). Diese Analysen konnten in allen drei Ländern in einer 
methodisch vergleichbaren Weise durchgeführt werden. 

Probleme ergaben sich im Laufe des Projekts beim Vergleich der klinischen Praxis geneti-
scher Beratung, da nicht in allen Ländern die gleichen Methoden angewendet werden konn-
ten. In Österreich gelang es nach einem langwierigen Prozess, das Forschungsfeld zugäng-
lich zu machen und, wie geplant, einen ethnografischen Forschungsansatz zu verwenden. 

                                                      

1 In der Praxisforschung gilt die Ethnographie als der methodische Königsweg (Hirschauer 1991, 1997, 1999, 2001; 
Knoblauch 2001) 

2 Vgl. http://www.ihs.ac.at/steps/gendialog/

 

http://www.ihs.ac.at/steps/gendialog/
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Zwischen September 2006 und Juni 2007 konnten die beiden MedizinanthropologInnen Mo-
nika Lengauer und Bernhard Hadolt an fünf verschiedenen Beratungseinrichtungen und in 
verschiedenen Settings (37) Beratungssitzungen teilnehmend beobachten sowie Interviews 
mit dem beteiligten medizinischen Personal und KlientInnen führen (Hadolt/ Lengauer 2009). 
Der Untersuchungsfokus richtete sich a) auf genetische Beratung bei spätmanifestierenden 
Erbkrankheiten (prädiktive Gendiagnostik) und b) auf genetische Beratung zu Überträgersta-
tus (inkl. Heterozygotenstatus, generell Erbkrankheiten bei Kinderwunsch mit Hauptfokus auf 
die etwaige Betroffenheit von möglichen zukünftigen Kindern vor bestehender Schwanger-
schaft).3

In Japan war die Anwendung eines ethnografischen Forschungsansatzes nicht möglich. 
Trotz umfangreicher Bemühungen des japanischen Forschungsteams konnten keine Bera-
tungssitzungen beobachtet werden. Der Grund dafür dürfte hauptsächlich in der ausgepräg-
ten Stigmatisierung von Erberkrankungen in Japan zu suchen sein (Lock 1998). Aufgrund 
des hohen Stigmas sind die beratenden Ärzte sehr auf den Schutz und die Anonymität ihrer 
PatientInnen bedacht. Personen, die genetische Beratung in Anspruch nehmen, stimmen der 
Beobachtung seitens externer ForscherInnen in der Regel nicht zu. Außerdem stehen die 
zuständigen Ethik-Kommissionen in Krankenhäusern sozialwissenschaftlichen Forschungen 
zu diesem Thema wegen dessen Sensibilität skeptisch gegenüber. Aufgrund des schwieri-
gen Feldzugangs und der vergleichsweise geringen finanziellen (Eigen-)Ressourcen seitens 
der japanischen PartnerInnen musste das Untersuchungsdesign verändert werden. Für die 
Datenlage hat dies zur Konsequenz, dass die japanischen Befunde auf dokumentierten 
Strukturinformationen, einer standardisierten repräsentativen Befragung in Kliniken und vier 
Experteninterviews mit beratendem medizinischen Personal beruhen, sowie auf einer Grup-
pendiskussion mit medizinischem Personal der Osaka University Graduate School of Medi-
cine, das in genetische Beratungen involviert ist, aufbauen (vgl. Iwabuchi 2008, Iwabuchi et 
al 2008). Dennoch sind die vorliegenden Ergebnisse für einen Vergleich der Praxis geneti-
scher Beratung verwendbar, wenn auch mit Einschränkungen. 

In Deutschland war aus finanziellen Gründen keine ethnografische Untersuchung der Praxis 
genetischer Beratung geplant. Hier sollte für den Vergleich in erster Linie auf bereits veröf-
fentlichte Studien zurückgegriffen werden. Es war allerdings möglich, László Kovács für eine 
Sekundäranalyse von qualitativen Daten (Rollenspielen) prädiktiver genetischer Beratung in 
Deutschland zu gewinnen, die er im Rahmen seiner Dissertation generiert hat (Kovács 
2008). Die vorliegenden Auswertungen gehen in wesentlichen Punkten von den Ergebnissen 
der österreichischen Ethnografie aus und  beziehen sich vergleichend auf diese. 

                                                      

3 Beobachtete Anlässe für die Inanspruchnahme von genetischer Beratung waren u.a. Infertilität, familiärer Brust- 
und Eierstockkrebs, Familial Adenomatous Polyposis (FAP), Hereditäres non-polypöses kolorektales Karzinom 
(HNPCC), Muskeldystrophie, Verwandtenehe, Cystische Fibrose (CF), Sorsby Fundusdystrophie, Adrenogenitales-
Syndrom (AGS), Duchenne. 
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Als eine zusätzliche Datenquelle können die insgesamt sechs neo-sokratischen Dialoge 
(NSD) herangezogen werden, die in allen beteiligten Ländern durchgeführt wurden.4 Auch 
wenn sie nicht als Instrument der sozialwissenschaftlichen Datenerhebung konzipiert worden 
sind, gewähren die Gespräche Einblick in die Praxis genetischer Beratung, in erster Linie 
aus der Perspektive humangenetischer Berater, die den Hauptanteil der TeilnehmerInnen 
stellten (Grießler et al 2008). Die NSDs wurden im Projekt GEN-DIALOG in erster Linie dafür 
eingesetzt, einen moderierten Reflexionsprozess mit unterschiedlichen Betroffenengruppen 
über ethische Fragen genetischer Beratung zu ermöglichen. 

Ausgangspunkt eines NSD ist eine generelle Frage, im vorliegenden Fall die Fragen „Was 
heißt es bei der genetischen Beratung Selbstbestimmung zu berücksichtigen?“ (NSD1 (D), 
NSD 2 (Ö), NSD A und B (J) und „Wie ist gute Verständigung möglich?“ (NSD 3 und 4 (D/Ö). 
Zu der Ausgangsfrage suchen die Teilnehmenden geeignete Erfahrungsbeispiele, die im 
daran anschließenden Diskussionsprozess zunehmender Abstraktion und Generalisierung 
analysiert werden (vgl. Nelson 1965, Birnbacher/Krohn 2002, Heckmann 1981, Kessels 
1997). Konkret bedeutet dies, dass in den Gesprächen Erfahrungsberichte von durchgeführ-
ten genetischen Beratungen systematisch anhand der Ausgangsfragestellung diskutiert wur-
den. In die mehrstündigen Diskussionen flossen immer wieder Erfahrungen der Ge-
sprächsteilnehmerInnen aus ihrer eigenen Beratungspraxis ein. Der Gesprächsverlauf weist 
eine Reihe von Ähnlichkeiten mit sozialwissenschaftlichen, themenzentrierten Gruppendis-
kussionsverfahren auf (vgl. Littig/Wallace 1998, Littig 1999, Bohnsack 1995, Loos/Schäffer 
2001, Morgan 2001). Auch in fokussierten Gruppendiskussionen geht es darum, in einem 
relativ homogenen Setting von Teilnehmenden, diese zu Stellungnahmen zu bestimmten 
Themen zu ermuntern. 

Gegenüber Einzelinterviews werden Gruppendiskussionen als alltagsnäher, im Sinne eines 
Gesprächs unter Gleichen, eingeschätzt. Allerdings ist der Gesprächsverlauf in Gruppendis-
kussionen in der Regel assoziativer, geht es doch darum, eine möglichst große Vielfalt von 
Meinungen zu eruieren. Eine intensive und systematische Auseinandersetzung zwischen 
den Teilnehmenden und die wechselseitige Bezugnahme auf einzelne Redebeiträge ist nicht 
vorgesehen. Auch ist es nicht Ziel von Gruppendiskussionen in dem Gespräch zu einem 
Konsens zu kommen. 

NSD 1 liegt in einem ausführlichen Protokoll vor, NSD 2, 3, und 4 wurden digital aufgezeich-
net und vollständig transkribiert. Darüber hinaus wurden Zusammenfassungen hergestellt. 
Über die japanischen NSD A und NSD B liegen Zusammenfassungen in Deutsch sowie ein 
Vergleich der beiden in Englisch vor. Darüber hinaus wurden bei allen NSDs Begleitfor-

                                                      

4 Die vier deutschen und österreichischen NSDs wurden von Andreas Frewer und Irene Hirschberg sowie Anna 
Pichelstorfer und Erich Grießler organisiert. In Japan waren dies Motomu Shimoda und Narifumi Nakaoka. Als 
autorisierte sokratische Gesprächsleiter moderierten Horst Gronke und Beate Littig die österreichischen und 
deutschen NSDs, Tsuyoshi Horie die japanischen. 
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schungen durchgeführt, die Fragebögen am Beginn und Ende der Veranstaltung sowie 
Telefoninterviews mit den Beteiligten einschlossen (Grießler et al. 2008, 
Grießler/Pichelstorfer 2008a, b, c; Horie, 2008)). 

Markus Hengstschläger erstellte einen naturwissenschaftlich orientierten Bericht über den 
„state of the art“ humangenetischer Diagnostik (Hengstschläger 2008). Dieser Bericht ist 
relevant für die Feststellung des genetischen Wissensstands. 

 

3. Vergleichsdimensionen 

3.1 Regulierung und Finanzierung der genetischen Beratung 

3.1.1 Österreich 

Das Gentechnikgesetz (GTG, (BGBl. Nr. 510/1994) wurde im Jahr 1994 beschlossen und 
trat am 1.1.1995 in Kraft. 

Das thematisch sehr heterogene Gesetz regelt die landwirtschaftliche Nutzung der Gentech-
nik, die Gentechnik in geschlossenen Systemen sowie die genetische Analyse und Genthe-
rapie an Menschen. Lediglich ein Abschnitt des Gesetzes befasst sich mit Genanalyse und 
Gentherapie an Menschen (IV Abschnitt, §§ 64–79). 

Das GTG 1994 definiert Genanalyse als „molekulargenetische Untersuchung an Chromo-
somen, Genen und DNS-Abschnitten eines Menschen zur Feststellung von Mutationen“ (§ 4 
Abs. 23 GTG) und regelt die Berechtigung zur Genanalyse an Menschen, erlaubte Zwecke 
der Analyse, Zustimmungs- sowie Informations- und Aufklärungspflichten. Weiters regelt das 
Gesetz Fragen des Datenschutzes und beinhaltet ein striktes Verbot für Versicherungen und 
ArbeitgeberInnen, genetische Daten zu verwenden. 

In Hinblick auf die Berechtigung, einen Gentest zu veranlassen, trifft das GTG einige wichti-
ge Unterscheidungen. Dies sind einerseits die Feststellung einer „Prädisposition für eine 
Krankheit“ und des „Überträgerstatus“ und anderseits die einer „manifesten Erkrankung“ (§ 
65 GTG). Im ersten Fall (§ 65 Abs. 1 Z 1 GTG) kann nur ein/e in Humangenetik ausgebilde-
te/r Arzt/Ärztin oder ein für das betreffende Indikationsgebiet zuständiger Facharzt/eine 
Fachärztin eine Genanalyse veranlassen. Diese Genanalyse dient medizinischen Zwecken, 
um eine „Präsdisposition für eine Krankheit, insbesondere der Veranlagung für eine mögli-
cherweise zukünftig ausbrechende Erbkrankheit“ oder einen Überträgerstatus festzustellen. 

Im zweiten Fall (§ 65 Abs. 1 Z 2 GTG) kann jeder „behandelnde oder diagnosestellende Arzt“ 
einen Test veranlassen. Dieser dient der „(a) Diagnose einer manifesten Erkrankung oder 
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einer damit im Zusammenhang stehenden allfälligen künftigen Erkrankung oder (b) Vorberei-
tung einer Therapie und Kontrolle des Therapieverlaufes oder (c) Durchführung von Unter-
suchungen gemäß § 70 Z 1“.5

Laut GTG können daher je nach Indikation AllgemeinmedizinerInnen, FachärztInnen ver-
schiedener Disziplinen und HumangenetikerInnen Gendiagnostik veranlassen. 

Die oben getroffenen Unterscheidungen sind auch für die Form der Zustimmung von Patien-
tInnen zur genetischen Diagnostik bedeutsam. Genetische Analyse im ersten Fall ist nur 
„nach Vorliegen einer schriftlichen Bestätigung der zu untersuchenden Person (...), dass sie 
zuvor durch einen Arzt oder Facharzt im Sinne des Abs. 1 Z 1 über Wesen, Tragweite und 
Aussagekraft der Genanalyse aufgeklärt worden ist und der Genanalyse zugestimmt hat“ 
(§ 65 Abs. 2 GTG). Im zweiten Fall hat der/die Arzt/Ärztin den/die PatientIn lediglich „über 
Wesen, Tragweite und Aussagekraft der Genanalyse aufzuklären“ (ebd.). Eine schriftliche 
Zustimmung ist nicht notwendig. 

§ 69 GTG regelt explizit die genetische Beratung. Das GTG legt fest, dass „vor und nach 
Durchführung einer Genanalyse zur Feststellung einer Veranlagung für eine Erbkrankheit 
oder zur Feststellung eines Überträgerstatus (...) eine ausführliche Beratung der zu untersu-
chenden Person, sofern diese Genanalyse im Rahmen einer pränatalen Untersuchung vor-
genommen wird, der Schwangeren, in den Fällen des § 65 Abs. 4 auch der zustimmungsbe-
rechtigten Person, durch den diese Genanalyse gemäß § 65 Abs. 1 Z 1 veranlassenden Arzt 
stattzufinden“ hat (§ 69 Abs. 1 GTG). Die Beratung nach der Analyse wird im GTG spezifi-
ziert. Sie muss die „sachbezogene umfassende Erörterung aller Untersuchungsergebnisse 
und medizinischen Tatsachen sowie deren soziale und psychische Konsequenzen umfassen 
und darf im Falle einer pränatalen Genanalyse keinesfalls direktiv erfolgen. Dabei ist auf die 
Zweckmäßigkeit einer zusätzlichen nichtmedizinischen Beratung durch einen Psychothera-
peuten oder Sozialarbeiter hinzuweisen; konkrete Hinweise auf solche Beratungsmöglichkei-
ten sind in Schriftform anzubieten“ (§69 Abs. 2 GTG). 

Nach einer Reihe von Novellen, die die grüne Gentechnologie betrafen, wurde das GTG in 
Hinblick auf die Genanalyse und Gentherapie an Menschen im Jahr 2005 erstmals novelliert 
(BGBl. I Nr. 127/2005). In Hinblick auf postnatales genetisches Testen und Beratung umfass-
te die Reform eine Änderung der Definition von genetischen Tests (diese ist nicht mehr an 
die Technik der molekulargenetischen Untersuchung, sondern an die Qualität und Aussage-
kraft der gewonnenen Daten gebunden), die Einführung unterschiedlicher Typen von geneti-
schen Tests und einige Präzisierungen bei der genetischen Beratung. 

                                                      

5 Diese Bestimmung betrifft die Einbeziehung von Verwandten, vgl. weiter unten. 
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In Österreich gibt es zwei Arten, klinische Genetik zu verstehen: „Autonome Genetik“ grün-
det sich auf eine breite humangenetische Expertise als einem eigenständigen Fach, aller-
dings ohne selbst therapeutische Maßnahmen zur Verfügung stellen zu können (Facharzt/-
ärztin, HumangenetikerIn). „Additive Genetik“ geht von den Behandlungsmöglichkeiten aus 
und nutzt eine fachspezifisch eingeschränkte humangenetische Zusatzexpertise für ausge-
wählte Erberkrankungen u.a. für die Identifizierung von „RisikopatientInnen“ (FachärztInnen 
in Pädiatrie, Gynäkologie etc. mit humangenetischer Zusatzexpertise im jeweiligen Fach). 
Letzterer Zugang ist ab Mitte der 90er Jahre deshalb möglich geworden, weil die neue Gen-
diagnostik in einigen Fällen eine klare Identifizierung von „RisikopatientInnen“ für Erberkran-
kungen möglich gemacht hat, für die es „Behandlungsmöglichkeiten“ gibt (paradigmatisch 
der Fall bei familiärem Darmkrebs und bei familiärem Brust- und Eierstockkrebs). 

Die Herausbildung einer „Additiven Genetik“ wurde in Österreich (im Unterschied zu 
Deutschland) durch eine vergleichsweise schwache Etablierung der „autonomen Genetik“ 
gefördert. In der medizinischen Landschaft stand FachärztInnen anderer klinischer Fächer 
genug institutioneller „Raum“ für die Ausweitung ihrer Angebote in Richtung Erbkrankheiten 
zur Verfügung (vgl. Hadolt/Lengauer 2009). 

Genetische Beratung und genetische Tests können, sofern sie ärztlich angewiesen sind, 
über die Krankenkassen abgerechnet werden. Nach Aussagen der BeraterInnen entspre-
chen die verrechenbaren Kosten jedoch in vielen Fällen nicht dem realen Zeitaufwand (da 
Beratungen in der Regel länger dauern, als sie vergütet werden), sodass die Kosten-
Differenz von der Trägerorganisation der Beratungsstelle getragen wird. Wenn eine Gendi-
agnostik durchgeführt wird, werden zumindest zwei Beratungen durchgeführt – eine Bera-
tung vor der Gendiagnostik (oft „Erstberatung“ genannt) und eine Beratung bei Vorliegen des 
Testresultats („Befundbesprechung“). Wenn die Familien- oder Individualdiagnose nicht 
gleich im Zuge der ersten Beratungssitzung gestellt werden kann, erfolgen mehrere Bera-
tungen. Das ist auch bei der Huntington Krankheit der Fall, wo aus ethischen Gründen erst 
in der zweiten Beratungssitzung eine Blutprobe für die Gendiagnostik abgenommen wird. 
Die Kosten der Gentests werden laut damit befasster ÄrztInnen meist, aber nicht immer von 
den zuständigen Krankenkassen übernommen. 

 
3.1.2 Deutschland 

In Deutschland ist die Gendiagnostik an Menschen nicht durch ein spezielles Gesetz oder 
eine verbindliche internationale Regelung geregelt. Diese Abwesenheit eines spezifischen 
Gesetzes ist jedoch für die gesetzliche Regelung der Medizin in Deutschland typisch, denn 
in diesem Bereich werden Regelungen entweder durch Gerichtsentscheide oder professio-
nelle Selbstregulierungen geschaffen. Wichtig an diesem Umstand ist für das Thema Gendi-
agnostik an Menschen, dass diese nicht auf die klinische Praxis allein beschränkt ist, son-
dern den Betroffenen auch von Labors direkt angeboten werden kann. Obwohl solche Ange-

 



I H S — Beate Littig et al. / Prädiktive genetische Beratung in Österr., Deutschland u. Japan — 9 

bote gesundheitsbezogener Tests derzeit eher selten sind (GID 161 2003), ist die Möglich-
keit dieser Tests, die ohne medizinische Beratung erfolgen und nicht durch medizinische 
Selbstbindungen geregelt sind, für AkteurInnen, die eine bundeseinheitliche gesetzliche Re-
gelung befürworten, ein Grund zur Besorgnis und ein wichtiges Argument dafür, ein Gesetz 
zu fordern, dass Gendiagnostik an Menschen regelt (Feuerlein 2003; Braun et al. 2007). 

In bestehenden Gesetzen finden sich allerdings auch einige Einschränkungen der Nutzung 
von Gendiagnostik, z. B. Rechte und Verbote, die aus dem Deutschen Grundgesetz abgelei-
tet werden können (vgl. BÄK 2003; Schief 2003, 73). Auch gibt es einige Gesetze, die in 
gewissen Aspekten auf die Gendiagnostik angewandt werden können, aber keines von ih-
nen befasst sich direkt mit dem Akt der Gendiagnostik an Menschen und der Beratung. 

Für die klinische Praxis der Gendiagnostik sind bestehende Richtlinien und Erklärungen, die 
von der Gesellschaft für Humangenetik, aber auch von der Bundesärztekammer veröffent-
licht wurden am wichtigsten (BÄK 2003). Obwohl die Richtlinien derzeit (noch) nicht bindend 
sind, würde jede Verletzung oder Vernachlässigung dieser Richtlinien ernste Folgen für Ärz-
tInnen haben, da das Dokument bei Gerichtsverfahren als Referenz des Standes der Technik 
der medizinischen Behandlung dient. Im Gegensatz dazu sind die Richtlinien und Erklärun-
gen der Gesellschaft für Humangenetik im medizinischen Kontext nicht allgemein anwend-
bar. Sie stellen eine Selbstverpflichtung ihrer Mitglieder dar, die nichts desto trotz großen 
Einfluss auf (ExpertInnnen)diskussionen zu diesem Thema haben (BVmedgen/GfH 1996, 
GfH 2000, GfH 2007). 

Obwohl Unterschiede und sogar Widersprüche zwischen den verschiedenen Dokumenten 
gefunden werden können, stimmen sie doch alle in den wichtigsten Prinzipien überein, d.s. 
die Forderung, Gendiagnostik und genetische Beratung medizinischen SpezialistInnen vor-
zubehalten sowie das Modell der nicht direktiven genetischen Beratung, das darauf abzielt, 
die informierte Entscheidung durch PatientInnen zu fördern. 

Genetische Beratung wird in Deutschland von für die genetische Beratung ausgebildeten 
FachärztInnen durchgeführt. Diese Aussage klingt zunächst banal, aber sie ist im Vergleich 
zu anderen Ländern und in Betracht der Geschichte der genetischen Beratung in Deutsch-
land keine Selbstverständlichkeit. Die heutige Form der hoch professionalisierten Beratungs-
tätigkeit entstand zum Teil als Folge einer kritischen Öffentlichkeit, die in der genetischen 
Beratung zunächst die Fortsetzung der Eugenik aus dem Dritten Reich sah. Eine institutio-
nalisierte genetische Beratung musste, um diesem Vorwurf entgegenzuwirken, mit besonde-
rer sozialer, psychischer und ethischer Empfindlichkeit und Sorgfalt ausgeführt werden. 

Es wurde früh eine Zusatzausbildung für medizinische Genetik, später der Facharzt/die 
Fachärztin für Humangenetik eingeführt, die allein eine genetische Beratung gegenüber der 
Krankenkassen abrechnen konnten. Damit haben sich die Versorgungsstrukturen der gene-
tischen Beratungen seit den 70er Jahren gefestigt: Mit niedergelassenen ÄrztInnen mit ent-
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sprechender Ausbildung konnte ein flächendeckendes Beratungsangebot aufgebaut werden. 
Ein Gespräch mit FachärztInnen über Genetik und Vererbung (vergleichbar dem Konzept 
der sog. additiven Genetik in Österreich) kommt in der Praxis von Fachärzten immer wieder 
vor, wird aber nicht bezahlt, nicht geregelt und professionell in keinerlei Struktur anerkannt. 
Deshalb kann diese Tätigkeit in Deutschland nicht als „genetische Beratung“ bezeichnet 
werden (vgl. Kovács 2008). 

Genetische Beratung wird für alle prädiktiven Diagnostiken in der Richtlinie der Bundesärz-
tekammer zwingend vorgeschrieben, d.h. Ärzte dürfen ohne angemessene Beratung keinen 
prädiktiven Test durchführen. „Als Voraussetzung für die Zulässigkeit und Durchführung ei-
ner prädiktiven genetischen Diagnostik – auch ohne körperlichen Eingriff – ist es ärztliche 
Pflicht, den Patienten hinreichend aufzuklären und zu beraten. Dies beinhaltet auch die mög-
lichen psychosozialen Folgen eines möglicherweise besorgniserregenden genetischen Be-
fundes“ (BÄK 2003). Eine solche Beratung soll laut Richtlinie mindestens 30 Minuten dauern 
und vor allem über Anlass, Risiken und Grenzen der Diagnostik sowie über Handlungsmög-
lichkeiten bei positiven Befunden aufklären. Dies zeigt bereits einen Anspruch auf Ausführ-
lichkeit. In der Praxis dauern solche Erstberatungen meistens über eine Stunde. Das Ziel 
einer solchen Beratung ist es nicht, die Ratsuchenden auf das Testergebnis vorzubereiten, 
sondern sie zunächst in die Lage zu versetzen, darüber entscheiden zu können, ob sie einen 
Befund überhaupt brauchen. Nach Vorliegen des Testergebnisses soll ein zweites Bera-
tungsgespräch stattfinden, in dem nochmals über die Bedeutung des Befundes, über Ursa-
chen und Art der  Prognose, psychosoziale  Folgen, Möglichkeiten der Prävention oder der 
Therapie und eventuell über andere Betroffene gesprochen werden soll. Diese Vorschläge 
der BÄK gelten zum Teil auch, wenn der Befund negativ ist. Bei psychosozial belastenden 
Tests ist sogar eine dritte Art von Gespräch erforderlich: Das Gespräch mit einem Psycholo-
gen/einer Psychologin, der/die den genetischen Berater/die genetische Beraterin vergewis-
sern soll, dass der Ratsuchende den Befund psychisch ertragen kann. Grundsätzlich werden 
die Kosten für alle indizierten Beratungsgespräche von den Krankenkassen übernommen. 
Gesetzliche Krankenkassen bezahlen auch mehrere Beratungen, die vor oder nach dem 
Test mit medizinischer Indikation von FachärztInnen durchgeführt werden. Bei privaten 
Krankenversicherungen gibt es je nach Vertrag Unterschiede, wobei die Erstberatung in der 
Regel immer übernommen wird. 

An die Beratung ist also kein genetischer Test gebunden. Diese Bindung ist auch in den 
Finanzierungsstrukturen nicht impliziert, denn die Finanzierung der genetischen Beratung ist 
unabhängig von der Durchführung von Tests und ist mehr oder weniger an den zeitlichen 
Aufwand der Beratung angepasst. Genetische Berater werden deshalb nicht implizit ge-
zwungen, aus finanziellen Gründen Tests unbedingt zu empfehlen. 
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3.1.3 Japan 

Gendiagnostik an Menschen und Beratung wird in Japan durch zwei unterschiedliche For-
men von Maßnahmen reguliert. Die Forschung am menschlichen Genom wird durch Regie-
rungsrichtlinien reguliert, während im Bereich der klinischen Praxis Richtlinien von ExpertIn-
nengruppen wirksam sind. 

Die Richtlinie für Gendiagnostik im klinischen Kontext, die von 10 Berufsverbänden geschaf-
fen wurde, stellt einen Versuch der professionellen Selbstregulation dar. Sie wurde im Jahr 
2003 durch ein „Joint Ethical, Legal and Social Implementations Committee of Genetic Medi-
cine Related Societies” verfasst und hält fest, dass Gendiagnostik niemals außerhalb medi-
zinischer Einrichtungen durchgeführt werden sollte. Sie muss immer genetische Beratung 
einschließen und die Menschenrechte der getesteten Person, ihrer Familienangehörigen und 
Verwandten respektieren. Genetische Diskriminierung, Datenschutz und Vertraulichkeit sind 
weitere Themen, die in dem Papier behandelt werden. Gendiagnostik sollte immer an die 
informierte Zustimmung der zu Testenden gebunden sein, dieser soll eine verständliche Er-
klärung des Zwecks, der Methode, der Implikationen, der Genauigkeit und der Alternativen 
zur Gendiagnostik einschließen. 

Genetische Beratung wird in den Richtlinien als wichtiges Thema angesehen und umfassend 
behandelt. Das Recht der zu Testenden, zu wissen, aber auch nicht zu wissen, muss als 
gleichwertig respektiert werden. Genetische Beratung sollte durch Kliniker durchgeführt wer-
den, z. B. durch einen klinischen Genetiker, der durch das „Japanese Board of Medical Ge-
netics“ qualifiziert ist, der in genetischer Beratung erfahren ist und angemessene Erfahrung 
in genetischer Medizin besitzt. Die BeraterInnen können mit PsychiaterInnen, klinischen 
PsychologInnen, genetic counselors (nurses) – oftmals eine Krankenschwester mit spezifi-
scher Ausbildung in Genetik – und SozialarbeiterInnen zusammen arbeiten. 

Die Leitlinien schließen mit der Forderung nach der Einrichtung eines autorisierten Evaluie-
rungs- und Überwachungssystems für Gendiagnostik. Die Regulierung sollte ein System von 
Regeln einrichten, um ausreichende analytische und klinische Validität und klinische Nütz-
lichkeit sicherzustellen (Guidelines for Genetic Testing 2003; 
http://jshg.jp/pdf/10academies_e.pdf, 04-02-08). 

Genetische Beratungen dürfen in Japan klinische Genetiker und zertifizierte genetische Be-
rater („genetic counsellors“) durchführen (vgl. Iwabuchi et al., 2008, S: 8f.). Klinische Geneti-
ker folgen dem „additiven“ Modell, d.h. es handelt sich um FachärztInnen verschiedener 
klinischer Fächer, die eine dreijährige Zusatzausbildung in Humangenetik absolvieren. 2005 
gab es in Japan 599 von der Japan Society of Human Genetics und der Society for Genetic 
Counseling zertifizierte klinische GenetikerInnen. Das Zertifikat muss alle 5 Jahre erneuert 
werden. Genetische BeraterInnen (genetic counselors) werden seit 2003 von denselben 
beiden japanischen Assoziationen mit Erreichen eines Master Degrees an einer autorisierten 

 

http://jshg.jp/pdf/10academies_e.pdf
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Graduate School zertifiziert. Die neue Profession konnte sich derzeit jedoch noch nicht im 
größeren Maßstab in der Praxis der genetischen Beratung etablieren. Im Jahr 2005 gab es 5 
nach diesen Vorgaben ausgebildete „genetic counselors“.  

Die Bezahlung genetischer Beratung und genetischer Tests erfolgt in Japan üblicherweise 
privat seitens des KlientInnen. Die Preise für Beratungen variieren deutlich zwischen unter-
schiedlichen Beratungseinrichtungen, je nachdem ob sie privat oder öffentlich finanziert sind 
(vgl. Iwabuchi et al., 2008, S. 24). Im Durchschnitt lag der Preis für eine Beratungsstunde bei 
8200 Yen im Fall eines Fixpreises und bei 6600 Yen bei einem fallbezogenen Abrechnungs-
system. Für Mehrfachberatungen ist oftmals ein Preisnachlass für Folgeberatungen möglich. 
Einzelne Kliniken versuchen die PatientInnen entlasten, indem sie um Zusatzfinanzierung 
von Versicherungen ansuchen. 

 
3.2 Institutionelle Organisation der genetischen Beratung 

3.2.1 Österreich 

Entlang „autonomer“ und „additiver“ Genetik bzw. ihrer Haupteigenschaften (die Breite der 
genetischen Expertise und das Anbieten-Können von Behandlungsmaßnahmen) haben sich 
drei Beratungssettings herausgebildet:  

1) Die allgemeine humangenetische Beratungsstelle (breite humangenetische Experti-
se, kein Behandlungsangebot), 

2) die Spezialambulanzen für eine bestimmte Erberkrankungen (auf die betreffende Er-
krankung spezialisierte humangenetische Expertise, vorhandenes Behandlungsan-
gebot) und 

3) die humangenetische Beratungsstelle für reproduktive Fragen (breite Expertise, vor-
handenes Behandlungsangebot). Dieses dritte Setting entstand, weil für die Frage 
reproduktiver Entscheidungen eine Vielzahl von Erberkrankungen relevant ist; die 
Formen medizinischer „Behandlung“ umfassen im wesentlichen Prä- und Pränatal-
diagnostik, Schwangerschaftsabbruch und neo-natalogische Maßnahmen (vgl. Ha-
dolt/Lengauer 2009). 

3.2.2 Deutschland 

Nach den ersten Modellversuchen der genetischen Beratung an den Universitätskliniken 
Frankfurt und Marburg in den 1970er Jahren hat sich genetische Beratung zunächst in den 
Universitätskliniken etabliert. Diese sind heute noch eine wichtige Anlaufstelle für komplexe-
re Beratungen. Seit die Durchführung von genetischen Beratungen aber auch von Fachärz-
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tInnen für Humangenetik und ÄrztInnen mit Zusatzbezeichnung Medizinische Genetik auch 
durchgeführt werden können (und diese ÄrztInnen auch als niedergelassene ÄrztInnen ei-
gene Praxen führen können), hat sich der Schwerpunkt der genetischen Beratungen von 
den großen Uni-Kliniken in Richtung Privatpraxen verschoben. Heute finden die meisten 
Beratungen für weniger komplizierte genetische Krankheiten in Privatpraxen statt. Diese 
führen meistens keine Tests durch, können aber für den Test Blut abnehmen und die Sam-
ples in ein entsprechendes Labor schicken. Damit hat der/die Ratsuchende eine volle Ver-
sorgung vor Ort. Mittlerweile gibt es deutschlandweit über 200 solcher privaten Beratungs-
praxen (www.bvdh.de/public.php; 12.12.2008). Eine vergleichbare Beratungspraxis wie die 
Additive Genetik in Österreich hat sich in Deutschland aufgrund dieser Entwicklung nicht 
etabliert. 

3.2.3 Japan 

Genetische Beratungen werden überwiegend an Universitätskliniken oder in Krankenhäu-
sern durchgeführt. Aufgrund ihrer intensiven und breiten humangenetischen Ausbildung be-
raten ÄrztInnen hier auch über Erberkrankungen, die nicht in ihr eigentliches klinisches 
Fachgebiet fallen. 

 

3.3 Beratungslogiken 

3.3.1 Österreich 

Genetische Beratung wird grundsätzlich durch das biomedizinische Paradigma informiert, 
d.h. Problemwahrnehmung und Lösungsstrategien folgen biomedizinischen Weltsichten, 
Wissensordnungen und organisationalen Praktiken.6  

Diese grundsätzliche biomedizinische Ausrichtung wird in Beratungssitzungen als eine von 
fünf Beratungslogiken manifest (Aufklären, Beraten, Versorgen, Betreuen und Anbieten). 
Diese Beratungslogiken organisieren, was in der genetischen Beratungssitzung geklärt wer-
den soll und wie dies geklärt werden soll. In beiden Dimensionen steht der medizinische 
Bereich im Zentrum. 

Die Frage des Was? (Klärungsreichweite) nimmt im Wesentlichen drei Ausprägungen an: 
Die Klärungsreichweite kann erkrankungsfokussiert, also beschränkt auf erkrankungsbezo-

                                                      

6 Es kann angenommen werden, dass genetische Beratung anders aussehen würde, wäre sie nach einer nicht 
vorrangig biomedizinischen Logik organisiert. Eine Änderung der Grundausrichtung genetischer Beratung ist 
nicht zu erwarten, insbesondere dann nicht, wenn zukünftig mehr und bessere Behandlungsmöglichkeiten zu 
Verfügung stehen. 

 

http://www.bvdh.de/public.php
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gene Aspekte sein (und folgt dem Modus von Aufklären bzw. Versorgen); sie kann psycho-
sozial ausgedehnt sein, wo psychosoziale Klärungsaspekte hinzukommen (Beraten bzw. 
Betreuen); und sie kann schließlich zusätzlich zum Erkrankungsaspekt ausgedehnt sein auf 
Fragen, in denen es um nicht-medizinische Entscheidungen über zukünftige Kinder geht 
(Beraten und Anbieten). Zur Einbindung der nicht erkrankungs-fokussierten Klärungsaspekte 
kommt es tendenziell dann, wenn das wahrgenommene Hauptproblem nicht vollends medi-
zinisch gerahmt werden kann bzw. nicht innerhalb des medizinischen Rahmens zu lösen ist. 

Die Frage des Wie? (Betroffenheitshandhabe) nimmt im wesentlichen zwei Ausprägungen 
an: Die Betroffenheitshandhabe kann beratungsfokussiert sein, also beschränkt sein auf den 
Beratungszusammenhang selbst (Aufklären, Beraten); sie kann aber auch behandlungsaus-
gedehnt sein, also über die Beratungssituation zu Vorsorge- und Behandlungsprogrammen 
hinausreichen, in denen die Beratung selbst nur Teil eines längeren Vorsorgeprozesses ist 
(Versorgen, Betreuen, Anbieten). Zur Betroffenheitshandhabe, die über Beratung hinaus-
geht, kommt es tendenziell dann, wenn die BeraterInnen auch selbst die Durchführung von 
Behandlungsmaßnahmen anbieten können. Dies ist bei „additiver Genetik“ der Fall; „auto-
nome Genetik“ ist hingegen beratungsfokussiert (vgl. dazu ausführlich Hadolt/Lengauer 
2009). 

3.3.2 Deutschland 

Genetische Beratung versteht sich als Hilfestellung zu einer selbstverantwortlichen Ent-
scheidungsfindung in Bezug auf eine vererbbare Krankheit. Um dies zu verwirklichen, nimmt 
der Berater/die Beraterin im Zuge der Beratung drei verschiedene Rollen ein: Die des Inter-
viewers/der Interviewerin, die des Lehrers/der Lehrerin und die des Managers/der Manage-
rin. Diese Rollen hängen vom Beratungskonzept und nicht von der technischen Entwicklung 
in der Genetik ab, deshalb werden sie mit der herkömmlichen Qualitätskontrolle der Human-
genetik nicht erfasst. 

Thematische Inhalte der genetischen Beratung sind primär medizinisch (vor allem Klärung 
der eventuellen Betroffenheit und Risikoberechnung, Klärung der zu erwartenden Sympto-
matik und der dahinter liegenden Mechanismen) sowie psychosozial orientiert. Was in einer 
Beratung angesprochen wird, hängt aber weitgehend von der Fragestellung der Ratsuchen-
den und von der Art der Erkrankung ab. 

Handlungsfelder der genetischen Beratung sind nicht direkt an Behandlungsangebote ge-
knüpft. Sie lassen sich in zwei Gruppen einteilen: a) medizinische und b) nicht medizinische 
Aspekte des Umgangs mit der genetischen Erkrankung. 

a) Handlungen, welche weitere medizinische Maßnahmen vorbereiten: Herstellung von Kon-
takten mit der kurativen Medizin, Hinweis auf den Zusammenhang zwischen bisherigen me-
dizinischen Untersuchungsergebnissen und einer genetischen Anlage, Hinweis auf die Mög-
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lichkeit von medizinischen Therapiemaßnahmen für bestehende oder künftige Symptome, 
Hinweis auf den Mangel an Therapiemöglichkeiten bei bestimmten körperlichen Einschrän-
kungen, Hinweis auf mögliche Konflikte zwischen anderen Therapieentscheidungen und der 
genetischen Anlage. 

b) Handlungen, die nicht-medizinische Vorgänge vorbereiten: Klärung von individuellen psy-
chischen Folgen eines Befundes, Hinweis auf die Beziehung zu den Angehörigen, die durch 
den Befund möglicherweise mit-belastet werden, Hinweis auf Selbsthilfegruppen, Reflexion 
über das zukünftige Ich des/der Ratsuchenden und dessen Werte (vgl. Kovács 2008). 

3.3.3 Japan 

Ingesamt kann die Haltung des medizinischen Personals als ausgesprochen vorsichtig ge-
genüber der Durchführung genetischer Tests beschrieben werden. Hierfür sprechen Mehr-
fachberatungen vor einem Test (in der Regel drei) insbesondere bei neurodegenerativen 
Erkrankungen und das beharrliche Problematisieren der Entscheidung zum Gentest und das 
Durchspielen von Lebenssituationen nach einem angenommenen positiven Testbefund in 
Gedankenspielen. Neben dem hohen Stigmapotential von Erberkrankungen (Herabsetzung 
der Familienehre und größere Schwierigkeit der Familienmitglieder zu heiraten) ist hierfür 
auch eine hohe Sensibilität gegenüber Datenschutz aufseiten von Ratsuchenden maßgeb-
lich. Entscheidungen für oder gegen einen Gentest werden weiters oft auch im Familienver-
band und nicht lediglich von der individuell betroffenen Person getroffen (Iwabuchi 2008). 

Die Beratung zielt auf die Herstellung eines tatsächlichen Bereitseins („readiness“) der bera-
tenen Person hinsichtlich der möglichen Konsequenzen des Tests (Iwabuchi 2008). Zur Be-
ratung werden auch  PsychologInnen herangezogen. In der Beratung nehmen neben medi-
zinischen Themen auch Fragen der Qualität der sozialen Beziehungen (PartnerIn, Familie, 
weiteres soziales Umfeld) eine zentrale Stellung ein. Genetische BeraterInnen sind insbe-
sondere bemüht, einen Gentest nur dann durchzuführen, wenn sichergestellt ist, dass die 
betreffende Person durch einen Partner/eine Partnerin, Verwandte oder Freunde intensiv 
betreut werden kann. Weiters werden versicherungsrechtliche oder arbeitsrechtliche Aspekte  
und insbesondere das Recht auf Nicht-Wissen thematisiert.  
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4. Resümee und Ausblick 

Was lässt sich nun bei einer vergleichenden Betrachtung der drei Länder mit Blick auf die 
Einflussfaktoren auf genetische Beratung zusammenfassend festhalten?  

Hinsichtlich der Regulierung der Gendiagnostik lassen sich in Österreich, Deutschland und 
Japan Gemeinsamkeiten, aber auch Unterschiede feststellen (vgl. Abbildung 2). In allen drei 
Ländern liegt die prinzipielle Kompetenz für eine gesetzliche Regulierung der Gendiagnostik 
beim Zentralstaat. In allen drei Ländern spielt die Exekutive in Form der staatlichen Verwal-
tung eine starke Rolle im Prozess der relevanten Gesetzesentwicklung. Gendiagnostik be-
trifft in allen drei Ländern mehr als ein Ministerium und stellt damit ein innerstaatliches Koor-
dinierungsproblem dar. Im Gegensatz zur starken Rolle der Beamtenschaft in den jeweilig 
verantwortlichen Ministerien war die Rolle des Parlaments in den drei Ländern bei der Ent-
wicklung von gesetzlichen Regelungen der Gendiagnostik von unterschiedlicher Bedeutung. 
Während es in Japan keine Rolle gespielt hat, war die Rolle des Parlaments in Österreich 
ein wenig stärker (vgl. Grießler 2008a,b) und besonders stark in Deutschland. In allen drei 
Nationen spielt das System der professionellen Selbstregulation von ÄrztInnen eine wichtige 
Rolle bei der Regelung des Gesundheitssektors. Im Gegensatz zu Österreich, das bis dato 
als einziges Land über eine gesetzliche Regelung der Gendiagnostik verfügt, ist die profes-
sionelle Selbstbindung in Deutschland und Japan derzeit die einzige Regelung der klini-
schen Praxis der Gendiagnostik. Gemeinsamkeiten lassen sich bei den drei Ländern auch 
hinsichtlich einer mächtigen Akteursgruppe feststellen. Es sind dies professionelle Organisa-
tionen, die in allen drei Ländern eine wichtige Rolle im Politikprozess spielen, entweder weil 
sie sich ihre Regeln selbst geben oder weil ihre Expertise die Basis für staatliche Regelun-
gen bildet. Allerdings war in Österreich und Japan die Rolle der medizinischen ExpertInnen 
unangefochtener als in Deutschland, wo in die Diskussionen und den Entscheidungsprozess 
um eine geplante gesetzliche Regelung auch ExpertInnen anderer Bereiche eingebunden 
waren. Eine weitere Gemeinsamkeit Japans, Österreichs und Deutschlands besteht darin, 
dass Diskussionen um Humangenetik und damit verbundene Probleme bis heute weitge-
hend in einem Art „halböffentlichen“ Bereich von ExpertInnen verbleibt. Ausnahmen bilden 
hier die Debatten um Pränatal- und Präimplantationsdiagnostik. Hinsichtlich des Inhalts der 
Regulierungen bestehen Gemeinsamkeiten bei der Betonung der Pflicht der BeraterInnen, 
nicht-direktive genetische Beratung anzubieten und bei Regelungen, wer unter welchen Um-
ständen Gendiagnostik anbieten darf. 
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Abbildung 2: Regulierung und Finanzierung im Überblick  
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Vorhersage verändert kaum die Handlungsstrategie (z.B. Myotonische Dystrophie oder 

Bei genetischer Beratung für präsymptomatische Gendiagnostik geht es in zentraler Weise 
um die zielgerichteten Anstrengungen, die BeraterInnen und die Beratenen unternehmen, 
Betroffenheit durch eine Erberkrankung zu klären. Betroffenheit stellt sich über die mehr oder 
minder große Dringlichkeit her, zu beantworten, ob jemand eine genetische Veranlagung für 
eine Erberkrankung hat, welche Konsequenzen dies für die beratene Person und deren An-
gehörige hat, und welche Prognose und Behandlungsmöglichkeiten es gibt (Betroffenheits-
klärung und Betroffenheitshandhabe). Diese grundlegenden Orientierungen sind in der 
genetischen Beratung in Österreich, Deutschland und Japan vorhanden. Hinsichtlich der 
Praxis in den verschiedenen Ländern lassen sich allerdings doch unterschiedliche 
Tendenzen ausmachen. Selbstverständlich spielt das berufliche Ethos der Ärzteschaft eine 
wichtige Rolle in der Art der Beratung, denn trotz der Einhaltung des „Prinzips der Nicht-
Direktivität“ neigen Ärzte dazu, neutralere Stellung einzunehmen, wenn sie wissen, dass es 
für die in Frage stehende genetische Krankheit keine oder nur bedingt 
Behandlungsmöglichkeiten gibt. Das Wissen oder das Nicht-Wissen um eine solche 
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strategie (z.B. Myotonische Dystrophie oder Huntington Krankheit). Es kann mehr das Sich-
Selbst-Erleben und die Lebensplanung verändern. Für Entscheidungen von dritten Personen 
finden sich ÄrztInnen in diesem Bereich nicht kompetent. Anders ist es bei Gentests, die 
eine effektive aber einigermaßen belastende Prophylaxe ermöglichen, wie Familial Adeno-
matous Polyposis (FAP) oder Hereditäres non-polypöses kolorektales Karzinom (HNPCC). 
Vorsorgeuntersuchungen sollten bei Gen-Trägern eher durchgeführt werden, denn dadurch 
können lebensverlängernde oder lebensrettende Präventiv- oder Früherkennungsmaßnah-
men gesetzt werden. Empfehlungen von Tests für solche Krankheiten werden direktiver aus-
gesprochen bzw. wird die Option, eine Testung nicht durchzuführen, nicht explizit theamti-
siert, da der medizinische Nutzen solcher Tests als hoch erachtet wird. Zum prophylakti-
schen Handeln wird der Arzt auch durch sein berufliches Ethos verpflichtet, weshalb er in 
solchen Fällen das Prinzip der Nicht-Direktivität weniger konsequent befolgt (Kovács 2008, 
Hadolt/Lengauer 2009). In Japan scheint - wegen der hohen gesellschaftlichen Stigmatisie-
rung von Erberkrankungen und Behinderung und der bei PatientInnen hohen Sensitivität 
hinsichtlich des Datenschutzes - prinzipiell ein tendenziell vorsichtiger Umgang mit der An-
wendung genetischer Tests vorherrschend zu sein („constructing readiness“). Hintergrund 
dafür sind vermutlich stärker sozio-kulturelle Faktoren als technologische Grenzen oder 
Möglichkeiten. 

bar. In diesen beiden Ländern gibt es bislang klare 
Dominanzen jeweils eines Modells. 

ntlich geht es jedoch um die Eignerschaft über die neuen Möglichkeiten klinischer Gene-
tik. 

ntieren und weniger an der Qualitätssicherung der biotechnischen Diens-
te im Hintergrund.

Es kann erwartet werden, dass in Österreich sowohl „autonome“ als auch „additive“ Genetik 
zukünftig an Bedeutung gewinnen werden: „Autonome“ Genetik deshalb, weil der Umgang 
insbesondere mit der Komplexität multi-faktorieller Krankheiten, bei denen eine genetische 
Komponente feststellbar wird, eine immer größere genetische Expertise erforderlich macht; 
„additive“ Genetik deshalb, weil zu erwarten ist, dass es - zumindest hinsichtlich mendelnder 
Erbkrankheiten – immer mehr Erkrankungen gibt, für die sowohl eine Diagnose einer geneti-
schen Disposition als auch effektive Behandlungsmethoden zur Verfügung stehen. Ob sich 
in Japan („additives Modell“) und Deutschland („autonomes Modell“)  eine ähnliche Entwick-
lung  abzeichnen wird, ist nicht abseh

Der professionsinterne Streit über die Themen- und damit Behandlungshoheit wird in Öster-
reich über die Frage der breiten genetischen Expertise und des hohen Professionalisie-
rungsniveaus einschlägiger Beratungsmodelle einerseits und die Frage des klinischen län-
gerfristigen Therapiebezugs und der patientennahen Betreuung andererseits ausgetragen. 
Eige

Mit der Veränderung der Behandlungsmöglichkeiten von einzelnen Krankheiten werden sich 
die Kriterien der Beratung auch ändern. Parallel dazu sollten sich in Zukunft auch die 
Schwerpunkte der Ausbildung der Fachärzte für Humangenetik mehr an der erwarteten Be-
ratungsqualität orie
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