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Psychosoziale und psychotherapeutische Aspekte
der genetischen Beratung

N. Thierry, M. Springer-Kremser

Der rapide Fortschritt genetischer Diagnostik fiihrt zur Notwendigkeit, individuelle, familidre aber auch gesellschaftliche Aspekte eines unabénderli-
chen, aber oft prasymptomatischen Wissens neu zu definieren. Neben individuellen Copingstrategien, die das Wissen um genetische Erkrankungen
mit sich ziehen, scheinen unbewufSte Phantasien um personliche, aber auch familidre genetische Unvollkommenheiten eine bedeutsame Rolle im
Erleben des Patienten zu spielen. Die Beratung von Patienten erfordert sowohl Empathie als auch technische Neutralitdt, um die mit der Diagnostik
verbundenen Abwehrprozesse verstehen zu konnen. Eine interdisziplindre Zusammenarbeit zwischen genetischer Diagnostik, einer non-direktiven
Beratung sozialarbeiterischer Institutionen und der Moglichkeit einer psychotherapeutischen Durcharbeitung eines genetisch verdnderten Selbstbil-
des erscheint nicht nur dringend erforderlich, sondern eréffnet die Komplexitét, die medizinischen Fortschritt und individuelle Hilflosigkeit so eindrucksvoll
verkn(ipft.

Schliisselworter: Genetik, Psychodynamik, non-direktive Beratung

Psychosocial and Psychotherapeutic Aspects of Genetic Counselling. The impact of knowledge about a yet presymptomatic but hereditary illness
must be re-evaluated regarding individual, familial and social dimensions of genetic sciences. Beside various individual coping mechanisms, which
are not predictable but essential for the further outcome, there are unconscious fantasies about individual and familial deficiencies, which play a
significant role in experiencing one’s genetic diagnosis. For the counsellor, it is essential to remain empathic but neutral in understanding individual
defence processes. Furthermore, team work between medical geneticists, genetic counselling, social care institutions, and psychotherapeutic working
through of a genetically modified self perception are essential and reveal the complexity of progress in medical science, which can directly provoke
individual helplessness. ] Neurol Neurochir Psychiatr 2006; 7 (4): 25-9.

Key words: genetics, psychodynamics, non-directive counselling

Angesichts eines rapiden Fortschritts in genetischer Dia-
gnostik wird deren Bedeutung und Einflul® auf indivi-
duelle, gesundheitliche, aber auch gesundheitsékonomi-
sche Erfahrungen zu einem immer bedeutsameren Faktor
fir den Einzelnen, die Familie und die Gesellschaft. Die
Erfahrung, wie hoch unser individuelles, aber unverander-
bares Risiko ist, krank zu werden oder gesund zu bleiben,
verdndert unser inneres Erleben in dhnlichem Mafs wie
unser Selbstbild als verletzliches Individuum. Die Hoff-
nung, gesund zu bleiben wird zu einer Sicherheit, krank
zu werden.

Eine genetische Diagnose konfrontiert Patienten mit Tatsa-
chen, die sie nicht beeinflussen kénnen, tber die kein In-
dividuum Kontrolle hat, denn Ererbtes ist nicht modifizier-
bar und durch keine wie immer gearteten Bewdltigungs-
strategien beeinflullbar. Dies erleben viele Menschen als
unertraglich. Genetische Diagnoseuntersuchungen setzen
sowohl im Vorfeld wie auch im Falle ihrer Durchfiihrung
und danach vielféltige intrapsychische Prozesse in Gang
[1]. Das Bewultsein, an einer vererbten oder vererbbaren
Erkrankung zu leiden, kann individuell verschieden all-
mahlich, schleichend oder aber schlagartig eintreten. Die
Phasen der Akzeptanz, wie sie von Kiibler-Ross [2] be-
schrieben wurden, nehmen meist einen schwer voraus-
sagbaren, individuell unterschiedlichen Verlauf, welcher
immer nur aus der besonderen individuellen Lebensge-
schichte verstanden werden kann. In einigen Fallen tritt
Akzeptanz sehr verzogert oder aber auch tiberhaupt nie
auf. Prognosen uber die Verarbeitung konnen daher nur in
diesem spezifischen Rahmen erstellt werden.

Die Tatsache einer immer differenzierteren Gendiagnostik
konfrontiert aber auch unser Gesundheitssystem mit einem
Dilemma: Das Wissen um die (genetische) Erkrankung eines
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Individuums hat Folgen, die Gber das Individuelle weit
hinausgehen. Welche Auswirkungen hat die Diagnose auf
die Familie des Betroffenen? Zu welchen intrapsychischen,
interpersonellen und transgenerationellen Auswirkungen
fuhrt ein individuelles Wissen um eine familiare Erkran-
kung? Die personliche Auseinandersetzung mit geneti-
schem ,Wissen” mobilisiert alles Wissen und alle Phanta-
sien, die sich auf personliche und familiare ,Unvollkom-
menheiten” beziehen. Hier sehen Genetiker und Patienten
angesichts dieses Dilemmas immer ofter den Bedarf, psy-
chotherapeutische Hilfe in Anspruch zu nehmen.

Frihere Untersuchungen konnten zeigen, dals unmittelbar
nach einer genetischen Untersuchung signifikante psycho-
soziale Belastungen eher selten auftraten. Langsschnitt-
untersuchungen zur Identifizierung von Subgruppen, die
eine erhohte Vulnerabilitit aufweisen, wiesen insbesonde-
re Patienten mit Depressionen und Angsterkrankungen in
der Anamnese ein erhohtes Risiko zu, im Anschluf an eine
genetische Untersuchung unter einer besonderen Bela-
stung zu stehen [3]. Bei dieser Patientengruppe sollte da-
her sicher erhohtes Augenmerk auf eine ldangerfristige psy-
chosoziale Betreuung gelegt werden. Almgqvist et al. konn-
ten in einer grofen Multicenter-Studie zeigen, dal die
Wabhrscheinlichkeit fur Suizidalitait und/oder psychiatri-
sche Hospitalisierung innerhalb einer Follow-up-Periode
von einem Jahr nach der Testung insgesamt bei etwa 1 %
liegt [4]. Pradiktiv waren hier eine positive Anamnese fir
eine psychiatrische Erkrankung sowie eine bereits aufge-
tretene Chorea-Symptomatik.

In einer Arbeit von Miller konnte gezeigt werden, dafs man
Copingstrategien im Umgang mit genetischen Erkrankun-
gen im wesentlichen in zwei Muster einteilen kann [5].
Einerseits wird ein kontrollierendes (,monitoring”) Muster
beschrieben, in dem Patienten nach Hintergriinden su-
chen, meist auch ohne Riicksicht auf ein die Betroffenen
potentiell Giberforderndes UbermaR an Information. Uner-
tragliche Erfahrungen werden manisch abgewehrt. Der an-
dere Typ ist gekennzeichnet durch eine vermeidende Hal-
tung (,blunters”), bei der ein potentielles Risiko minimiert
oder ganzlich verleugnet wird. Diese Personen lassen sich
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oft gar nicht testen, und wenn, stellen sie bei einem positi-
ven Ergebnis oft eine Belastung fir ihre Angehdrigen dar.

Daher darf in der Beratung nicht allein die Person, die eine
genetische Beratung wiinscht, betrachtet werden, sondern
es sind die familidren Interaktionen unbedingt einzubezie-
hen, ebenso wie die Folgen auf ,unbeteiligte Dritte” sowie
auf die sexuelle Lebensqualitat und Entscheidungen, wel-
che die Reproduktion betreffen — und zwar in einer Mehr-
generationenperspektive.

Die Bedeutung eines pradiktiven genetischen Risikos, das
das Vorliegen von genetischen Erkrankungen weit vor
deren Ausbruch vorhersagen kann, erscheint fiir Partner-
schaft, Kinderwunsch und Familiendynamik evident. Eine
interdisziplindre Zusammenarbeit von Genetiker und be-
treuendem Arzt, die Erhebung einer ausfuhrlichen Famili-
enanamnese, Identifizierung individueller Copingstrate-
gien und Etablierung geeigneter Kommunikationsformen
innerhalb eines Familiensystems sind Grundpfeiler eines
Verstandnisses familiarer Erkrankungen [6, 7]. Ein positi-
ves Ergebnis ist gleichermallen die Erfassung eines beste-
henden Risikos als auch die Diagnose einer — noch — zu-
kinftigen Erkrankung. Hier ist allerdings zwischen einer
erhoéhten Wahrscheinlichkeit fiir das Risiko, z. B. an einem
Mammakarzinom, an Mb. Alzheimer oder Diabetes zu er-
kranken, und einer monogenen dominanten Erkrankung
zu unterscheiden, wie dies etwa bei der Chorea Hunting-
ton der Fall ist [8].

Die Huntingtonsche Krankheit ist eine autosomal domi-
nante, progredient verlaufende neurodegenerative Erkran-
kung, die sich gewohnlich im mittleren Lebensalter mani-
festiert. Klinisch manifestiert sich die Krankheit durch de-
pressive Symptome, extrapyramidale Bewegungsstorun-
gen, Kachexie und Demenz. Eine kausale Therapie ist bis-
her nicht bekannt.

1983 wurde die indirekte DNA-Diagnostik fuir Risikoper-
sonen durch Linkageanalyse entwickelt, bei der jedoch
stets eine Restunsicherheit bestand [9]. Eine direkte préa-
diktive DNA-Diagnostik ist erst seit der Isolierung des ver-
antwortlichen Gens [10] moglich und erlaubt eine weitaus
zuverldssigere Vorhersage.

Angesichts der weitreichenden psychischen, ethischen
und juristischen Konsequenzen einer solchen pradiktiven
Diagnostik wurden von der ,Internationalen Huntington-
Assoziation” (IHA) und der Forschungsgruppe Chorea
Huntington des ,Weltverbandes fiir Neurologie” (WFN)
Richtlinien fur die Anwendung des prasymptomatischen
molekulargenetischen Tests erarbeitet [11]. Unter anderem
wird darin eine ,psychosoziale Beratung” empfohlen, wo-
bei Art, Umfang und Inhalt einer solchen Beratung nicht
vorgegeben werden. An der Wiener Universitatsklinik fur
Tiefenpsychologie und Psychotherapie werden in Koope-
ration mit der Abteilung fiir Humangenetik non-direktive
Beratungen im Zusammenhang mit einer genetischen Dia-
gnostik bei Betroffenen angeboten.

Beratung

Der Schwerpunkt herkémmlicher Beratungskonzepte liegt
heute zumeist auf informierenden Gesprachen [12-14].
Hier wird versucht, Fragen im Zusammenhang mit der Be-
waltigung der Erkrankung und in weiterer Folge auch der
Lebensqualitat des Patienten, zu verstehen [15]. Fur diese
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Bewiltigungsstrategien hat sich der Begriff des Coping ein-
geburgert. Im Rahmen der Copingforschung wurde daru-
ber hinaus die Erarbeitung sogenannter ,gtinstiger Coping-
strategien” im Rahmen einer psychotherapeutischen Be-
gleitung empfohlen [16]. Individuelle Copingmuster sind
abhdngig von der Personlichkeitsstruktur, der Motivations-
struktur sowie Art und Qualitit der sozialen Unterstiit-
zung. Ungtinstige Copingmuster sind Verleugnung, Isolie-
rung von Geflihlen, Schuldzuweisung, sozialer Rickzug
und vermehrter Gebrauch von Alkohol und Medikamen-
ten. Diese Mechanismen konnen in einer Beratung bereits
aufgezeigt werden. Daraus leitet sich die Forderung nach
einer Begleitung der Betroffen wahrend des diagnosti-
schen Procedere einschlieRlich der Befundmitteilung und
in diesem Zusammenhang notwendigen Indikationsstel-
lung zur Uberweisung in Psychotherapie ab.

Definition von Beratung

Nach Newsome [17] versteht man unter Beratung die An-
wendung intelligenter, geschulter Zuwendung zu einem
Individuum oder einer Gruppe, die fiir personliche Proble-
me oder Entwicklung Hilfe suchen. ,Intelligent” bezieht
sich auf das erforderliche Wissen in dem Bereich, in wel-
chem die Beratung stattfindet, z. B. um welche Art der Ver-
erbung es sich handelt, wie die Gentests durchgefiihrt wer-
den etc. ,Geschult” bedeutet, tiber Kenntnisse und Fertig-
keiten, bezogen auf Beratungstechniken, zu verfligen und
die ethischen Prinzipien zu wahren.

Die ,British Association for Councelling and Psycho-

therapy” hat ethische Rahmenbedingungen (,ethical frame-

work for good practice in councelling and psychotherapy”)

fur eine ,gute Praxis” der Beratung zusammengestellt, in

welchen die

e fundamentalen Werte,

e die ethischen Prinzipien der Beratung und

e die vom individuellen Berater zu fordernden Qualifika-
tionen, wie Empathie, Ernsthaftigkeit, Integritat, Respekt
und Kompetenz,

festgehalten sind.

Zu den fundamentalen Werten gehort die Achtung der
Menschenrechte und der Wiirde des zu Beratenden, die
Sicherung der Integritdt der Berater-Patient-Beziehung, die
Verpflichtung, seinen Wissensstand stets zu Uberpriifen,
die Erleichterung der personlichen Situation der zu Bera-
tenden und schliefSlich die Forderung der Autonomie der
Patienten/Klienten. Zu den ethischen Prinzipien einer Be-
ratung zahlt Wahrhaftigkeit als Verpflichtung gegentiber
dem Vertrauen auf seiten des Patienten, der Respekt gegen-
Gber der Autonomie des Ratsuchenden, weiters eine pro-
fessionelle Verpflichtung gegentiber dem alleinigen Wohl-
ergehen des Patienten entsprechend der Kompetenz des
Beraters. Hier ergibt sich nattirlich die Forderung nach
regelméaBiger Supervision und Fortbildung.

Die Beratung vor Durchfiihrung einer Genanalyse

Diese umfal8t die Klarung der personlichen Fragestellung
und des Beratungszieles. Weiters ist die Erhebung der per-
sonlichen und familidgren gesundheitlichen Geschichte
(Stammbaumerhebung, Anamnese), die Bewertung vorlie-
gender drztlicher Befunde bzw. Befundberichte, ausfthrli-
che Informationen tiber die in Frage stehende(n) Erkran-
kung(en) bzw. Behinderung(en) sowie tiber die vorhande-



nen oder fehlenden prophylaktischen/therapeutischen
Moglichkeiten, aber auch tber die Vorsorgemallnahmen,
erforderlich. Spezielle genetische Risken sind dabei
besonders zu berticksichtigen. Insbesondere hat eine aus-
fuhrliche Beratung tiber das Wesen, die Tragweite, die Aus-
sagekraft und mogliche Fehlerquellen einer geplanten Un-
tersuchung (Genanalyse) und tiber deren mogliche Bedeu-
tung fir Lebens- und Familienplanung zu erfolgen.

Die Beratung nach Durchfiihrung
einer Genanalyse

Die sachbezogene und umfassende Erorterung aller Unter-
suchungsergebnisse und medizinischer Tatsachen sowie
mogliche medizinische, soziale und psychische Konse-
quenzen mussen umfassend und non-direktiv erfolgen. In
jedem Fall darf nicht davon ausgegangen werden, dafs
selbst ,negative” Ergebnisse fiir die Betroffenen bedeu-
tungslos sind. Bei entsprechender Disposition fir eine erb-
liche Erkrankung ist mit gravierenden physischen, psychi-
schen und sozialen Auswirkungen zu rechnen, und bei Be-
darf auf personlichen Wunsch des Ratsuchenden oder auf
Einschdtzung des Beraters sollte ein Psychotherapeut in
die Beratung unmittelbar miteinbezogen werden (eine Ent-
scheidungshilfe dafir stellt die Checkliste dar). Anderen-
falls ist auf die ZweckmaRigkeit einer psychotherapeuti-
schen Beratung schriftlich hinzuweisen. Ebenso kann auf
andere Beratungseinrichtungen und/oder Selbsthilfegrup-
pen hingewiesen werden.

Die in der Literatur zusammengefalSten Vorgehensweisen
einer Beratung im Rahmen pradiktiver Diagnostik sind auf
Copingmechanismen, also tberwiegend bewulite Aspekte,
begrenzt, sie erfassen vorbewufSte sowie unbewulte Hin-
tergriinde daher kaum und nur unzureichend. Der Schwer-
punkt solcher Beratungen liegt meist in ,Verstarkerfunktio-
nen” positiver Copingmechanismen, der Relativierung un-
glinstiger Copingmechanismen sowie einer ,Container-
funktion” [18] des Beraters, die einen verstehenden und die
Angste des Patienten verdauenden psychischen Raum be-
schreibt.

Das Erleben der Containerfunktion des Beraters hilft auch,
nach dem Wissen um einen positiven Befund Trauer zuzu-
lassen, Trauerarbeit zu leisten, um so ein Abgleiten in De-
pressivitat (pathologische Trauer) einzugrenzen. Das nar-
ziBtische Trauma, welches das Wissen um eine Erbkrank-
heit ja darstellt, kann zu einem wiitenden Festhalten an
einer Vorstellung von Gesundheit und Unversehrtheit fih-
ren (sekunddre Fixierung auf das verlorene Objekt) und so
die Verleugnung der Krankheit mit allen fatalen Konse-
quenzen verstarken [19].

Psychodynamisch konzeptualisierte Beratungsangebote
konnen tber die Identifizierung und Entwicklung bewuf3-
ter Copingmechanismen hinaus eine Klarung unbewufter
Motive und unbewulSter Erwartungen bezuglich der gene-
tischen Testung ermoglichen, die als Resultat von Biogra-
phie und psychischer Entwicklung verstanden werden
kann. Die Analyse der Ubertragungs-Gegeniibertragungs-
Beziehung kann derartige unbewufSte Prozesse genauer
erfassen, als es Fragebogen erlauben, die auf die bewuften
Einfille und Uberlegungen des Patienten beschrankt blei-
ben mussen. Dadurch konnen die einer genetischen Dia-
gnostik zugrundeliegenden psychischen Mechanismen
vielleicht fur den Patienten besser verstandlich gemacht
und psychische Konflikte bereits vorab bearbeitet werden.

Das Verstehen der Ubertragungs-Gegeniibertragungs-
Dynamik in einem non-direktiven Beratungsgesprach im
Rahmen einer genetischen Diagnostik erlaubt es, zugrun-
deliegende Konflikte und unbewufSte Motive des Patienten
zu verstehen. Hier geht es besonders um die subjektive Be-
deutung der Diagnostik fiir den Patienten. Ein fundiertes
Verstandnis der lebensgeschichtlichen Situation mit mogli-
cherweise in dieser Situation aktualisierten alten Konflik-
ten schafft die Voraussetzungen fir die spatere Bewalti-
gung des Testergebnisses.

Patienten und deren Angehorige préasentieren sich im Zu-
sammenhang mit der Diagnose eines Angehorigen unter
einem enormen Druck, der fiir die konflikthafte Verarbei-
tung in der Familie mitverantwortlich ist. Die Abwehrme-
chanismen der Verleugnung, d. h. eine Wirklichkeit oder
die diese begleitenden unangenehmen Affekte wie Angst,
Waut, Scham etc. nicht wahrhaben zu wollen, spielen im
Bewailtigungsproze zu diesem Zeitpunkt eine grofe
Rolle. Eine vortibergehende Verleugnung hat oft eine stabi-
lisierende Wirkung bei akuten Bedrohungsszenarien [20,
21]. Hier besteht die Gefahr des Ausagierens von Gegen-
Ubertragungsreaktionen, indem der Untersucher selbst
unter einen derart groBen Druck gerédt, dal’ eine reflektie-
rende und somit hilfreiche Gesprachsebene unmaoglich
wird. Der manifeste Wunsch nach dem Wissen um eine
potentielle (genetische) Erkrankung scheint so sehr im Vor-
dergrund zu stehen, daf fir die eigentlichen Hintergriinde
oft zu wenig Platz bleibt. Wenn dem Drédngen des Patien-
ten nach Testung zu schnell, d. h. ohne die Hintergriinde
der Entscheidung gemeinsam zu verstehen, nachgegeben
wird, wird oft die eigentliche innere Not des Betroffenen
Ubersehen. Der Verantwortung und Belastung, welche
diese Beratungen mit sich bringen, wird von Salzberger-
Wittenberg [22] in dem Text ,Psychoanalytisches Verste-
hen von Beziehungen” Rechnung getragen.

Einem Angebot einer langerfristigen psychotherapeuti-
schen Weiterbetreuung kann in solchen Fillen seltener
nachgekommen werden.

Es ist daher von groller Bedeutung, als Berater nicht selbst
unter einen solchen Druck zu geraten, der ein reflektieren-
des Denken verhindert und vorschnellen Entscheidungen
zustimmen |aft. Eine kompetente Beratung erméglicht es,
sich vom — oft beidseitigen — Widerstand nicht drangen zu
lassen, sondern sich um Raum und Zeit zu bemiihen, um
mit dem Ratsuchenden vor einer moglichen Diagnostik
die aktuelle Situation und die zugrundeliegenden Motive
einer genetischen Testung besser verstehen zu konnen.

Eine solche Situation erlaubt nach psychodynamischem
Verstandnis dem Betroffenen, die eigenen Gefiihle und
Ambivalenzen wahrzunehmen, bevor er von heftigen
Emotionen tiberschwemmt wird. Die Untersuchungssitua-
tion, die oft selbst von massiven Angsten des Patienten ge-
tragen ist, kann so bereits als psychischer Ort wahrgenom-
men werden, in dem eine Atmosphare des ,Hier und Jetzt”
ein angstfreies Denken ermoglicht. An diesem Punkt kann
— im gunstigen Fall — eine Entscheidung dartber, sich
testen zu lassen, frei und ohne Druck gefallt werden.
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Anhang 1: Osterreichische

Universitatsklinik fiir Neurologie
Ambulanz fiir Bewegungsstorungen
A-1090 Wien, Wahringer Giirtel 18-20

Universitatsklinik fiir Psychiatrie Graz
LKH Graz
A-8036 Graz, Auenbruggerplatz 31

Universitatsklinik fiir Neurologie
A-6020 Innsbruck, Anichstralte 35

Neurologisch-Psychiatrische Gerontologie
LNK Wagner-Jauregg
A-4020 Linz, Wagner-Jauregg Weg 15

Selbsthilfegruppe in Wien
RegelmaRige Treffen im Wienerwald-Restaurant:
A-1120 Wien, Schonbrunnerstralte 244 (Ecke Rotenmtihlg.)

Huntington-Ambulanzen

Die Osterreichische Huntington Hilfe (OHH)

ist ein ZusammenschluR der drei derzeit bestehenden
Chorea Huntington-Selbsthilfegruppen (Linz, Wien und
Graz). Sie besteht seit 1990 und bemiiht sich um gegensei-
tige Hilfestellung von Betroffenen, Angehorigen und Risi-
kopersonen im Umgang mit der Erkrankung. Mitglieder
und Interessenten treffen sich regelmaRig, um ihre taglich
anfallenden Probleme zu besprechen oder auch nur, um
gemeinsame Unternehmungen zu starten und ein Min-
destmal an sozialen Kontakten aufrecht zu erhalten. Jede
Gruppe wird zudem von einem Facharzt fir Neurologie
und/oder Psychiatrie unterstiitzt. Die Vereinigung steht
in engem Kontakt mit der International Huntington Asso-
ciation (IHA). Der Vorstand der OHH besteht derzeit aus
Hrn. K. Zwettler (Prasident), Fr. M. Spiegl (1. Stellvertrete-
rin) und Hrn. Univ.-Doz. Dr. R. M. Bonelli (2. Stellvertre-
ter). www.huntington.at

Anhang 2: Checklisten fiir Arzt und Patient

Die folgenden Checklisten sollen fiir Arzte aller Richtun-
gen Anhaltspunkte fiir die Uberweisung von Patienten zu
einem Humangenetiker sein. Checkliste 1 beinhaltet Fra-
gen, welche sich der Arzt selbst stellen soll (,guideline for
good medical practice”), Checkliste 2 beinhaltet Fragen,
welche der Arzt an Patienten stellt. Alle Fragen sind mit
,Ja” oder ,Nein” zu beantworten.

Checkliste fiir den Arzt (vom Arzt auszufiillen, bevor er
die Patientencheckliste eingesehen hat)

1. Glauben Sie, dals Ihr Patient an einer vererbten oder
vererbbaren Erkrankung (dominant/rezessiv) leidet
(Trager derselben ist)?

2. Glaubt Ihr Patient, daf8 die Erkrankung, deretwegen er
heute hierher gekommen ist, vererbt oder vererbbar ist?

3. Leidet er darunter?

Furchtet der Patient, daf Familienangehdrige davon
betroffen sein kdnnten?

5. Firchtet der Patient, diese Erkrankung an Kinder wei-
terzugeben?

6. Finden Sie, dall Familienangehorige untersucht wer-
den sollten?
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7. Mochte der Patient, daR andere Familienmitglieder
untersucht werden?

8. Befurchten Sie, dald der Patient Tréger einer erblichen
Erkrankung ist?

9. Befiirchtet der Patient, Trager einer erblichen Erkran-
kung zu sein?

10. Konnten Sie im arztlichen Gesprach beunruhigende
und stoérende Gedanken beim Patienten feststellen?
¢ Im Tagesablauf
e Schlafstérungen
¢ Konzentrationsstérungen

11. Mochte sich der Patient einmal mit einem Fachmann
ausfiihrlich dartiber unterhalten?

Wenn der Arzt eine oder mehrere der obigen Fragen mit
,Ja“ beantwortet hat, so muls dem Patienten eine psycho-
therapeutische und humangenetische Beratung bei einem
kompetenten und mit der entsprechenden Weiterbildung
versehenen Kollegen empfohlen werden.

Checkliste fiir Patienten

1. Glauben Sie, daB die Erkrankung, deretwegen Sie heute
hierher gekommen sind, vererbt und vererbbar ist?


www.huntington.at

2. Leiden Sie darunter?

3. Glauben Sie, dals andere Familienangehorige dieselbe
Krankheit bekommen kénnten?

4. Furchten Sie, diese Erkrankung eventuell an Kinder
weiterzugeben?

5. Wirde das lhre Familienplanung beeinflussen?

6. Halten Sie es fiir sinnvoll, dall andere Familienmitglie-
der untersucht werden?

Falls eine Erkrankung in lhrer Familie aufgetreten ist, die
als erblich bedingt diagnostiziert wurde:

7. Befurchten Sie, diese Erkrankung an Nachkommen
weiterzugeben, ohne selbst daran zu erkranken?

8. Beunruhigen oder belasten Sie diesbeztiglich Gedan-
ken und storen
o lhren Tagesablauf?
e lhren Schlaf?

9. Mochten Sie einmal mit einem Fachmann/einer Fach-
frau Gber diese Gedanken und Gefiihle sprechen (sich
unterhalten)?

Wir wissen, daB erbliche Erkrankungen viele Uberlegun-
gen, aber auch Angste und Befiirchtungen auslésen. Dies
gilt nicht allein fiir den Erkrankten selbst, sondern auch fir
seine Angehorigen. Manchmal ergeben sich Konsequen-
zen, die sich einschneidend auf das weitere Leben auswir-
ken, oder die in anderer Weise belastend sind. Es sind
vielleicht Entscheidungen nétig, die ganz schwer fallen.
Oft ist es nicht leicht, miteinander die rechten Worte zu
finden. Ein psychologisches/psychotherapeutisches Ge-
sprach kann Sie und Ihre Angehdrigen dabei unterstiitzen.
Ihr Arzt verfligt Gber eine Liste eigens dafiir ausgebildeter
Berater und Beratungseinrichtungen. Er wird sie lhnen zur
Verfligung stellen und bei der Kontaktaufnahme helfen,
wenn Sie dies wiinschen.

Anhang 3: Rechtliche Richtlinien
(BM f. soziale Sicherheit, Generationen und Konsumentenschutz 2002)

1. Auf die ZweckmaRBigkeit einer psychotherapeutischen
Beratung ist schriftlich hinzuweisen. Ebenso kann auf
andere Beratungseinrichtungen und/oder Selbsthilfe-
gruppen hingewiesen werden.

2. Der/Die Ratsuchende hat sowohl das Recht auf Wissen
in bezug auf alle tber seine/ihre Ergebnisse aus der
Genanalyse stammenden Daten. Der/Die Ratsuchende
ist aber auch darauf hinzuweisen, dal er/sie das Recht
hat, alle oder einzelne Ergebnisse nicht zu erfahren.
Nur wenn der/die Ratsuchende seinen/ihren Wunsch
auf Nichtwissen ausdriicklich, ernstlich und dokumen-
tarisch aufert, ist diesem Wunsch zu entsprechen. Die
Inhalte des/der Beratungsgesprache/s und seine/deren
Ergebnis/se sind in schriftlicher Form in einem fiir den/
die Ratsuchende/n verstindlichen Brief festzuhalten,
den der/die Ratsuchende und mit dessen/deren Einver-
standnis auch der/die veranlassende Arzt/Arztin erhilt.
Die in der Beratung gewonnenen Informationen unter-
liegen der drztlichen Verschwiegenheitspflicht, der Da-
tenschutz ist sicherzustellen. Die psychotherapeutische
Beratung unterliegt der psychotherapeutischen Ver-
schwiegenheitspflicht. Die Kommunikation zwischen
Arzt/Arztin und Psychotherapeut/in steht im Interesse
des/der Patienten/in und unterliegt der jeweiligen Ver-
schwiegenheitspflicht. Uber diese Kommunikation ist
auch der/die Patient/in in Kenntnis zu setzen.

3. Die Beratung im Rahmen einer geplanten Genanalyse
am Menschen obliegt ausschlieBlich einem/einer in
Humangenetik ausgebildeten Facharzt/Facharztin oder

einem/einer fir das betreffende Indikationsgebiet zu-
standigen Facharzt/Fachéarztin (§ 65 Abs.1 GTG). Dabei
darf der/die in Humangenetik ausgebildete Facharzt/
Fachdrztin die Beratung bei allgemeinen und/oder spe-
ziellen humangenetischen Erkrankungen und der/die
fur das betreffende Indikationsgebiet zustandige Fach-
arzt/Facharztin die Beratung bei Erkrankungen, die in
das spezielle Indikationsgebiet fallen, durchfthren.
Der Nachweis einer entsprechenden Qualifikation auf
dem jeweiligen Gebiet der Humangenetik (Human-
genetiker/in bzw. Facharzt/Facharztin fur das betreffen-
de Indikationsgebiet mit zu definierender Qualifikation
auf dem Gebiet der Humangenetik) sowie der regelma-
Rigen Teilnahme an einschldgigen Fortbildungsveran-
staltungen, welche auch den Nachweis von Fahigkei-
ten in der non-direktiven Beratung einschlieft, ist erfor-
derlich. Die entsprechende Qualifikation ist von der
medizinischen Standesvertretung zu definieren und zu
prifen.

4. Fur die erganzende psychotherapeutische Beratung
sind nach dem Psychotherapiegesetz ausgebildete Psy-
chotherapeuten mit einer entsprechenden zusétzlichen
Qualifikation auf dem Gebiet der Humangenetik her-
anzuziehen. Dabei ist eine einschlédgige Tatigkeit und
kontinuierliche Fortbildung auf dem Gebiet der Hu-
mangenetik unerldBlich. Es sind jene Personen zu die-
ser Beratung heranzuziehen, die von der jeweiligen
Standesvertretung als der Fortbildung entsprechend
qualifiziert angefuihrt sind.

Dr. med. Nikolaus Thierry

Geboren 1966 in Wien. Studium der Medizin an der Universitdt Wien. Ab 1998 Facharztausbildung an der
Universitatsklinik fiir Psychiatrie. Seit 2004 Facharzt. Seit 2004 Assistent an der Universitétsklinik fir Tiefen-

psychologie und Psychotherapie.
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