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Der Artikel wurde ursprünglich ohne die in Fußnote 1 er-
wähntenHervorhebungenderAnpassungen inDruck- und
Online-Version veröffentlicht. Der Verlag bittet den Fehler
zu entschuldigen und die hier korrigierte Version zu be-
achten.

Deutsche Version des Positionspapiers des European
Boards of Medical Genetics: „M Paneque, T Liehr, C Serra-
Juhe, UMoog, B Melegh, I Carreira. The need for recogniti-
on of core professional groups in genetics healthcare ser-
vices in Europe. Europ J Hum Genet, in press“ mit Anpas-
sungen1 für die deutsche Leserschaft.

Auf dem Gebiet der medizinischen Wissenschaft und
Diagnostik haben in den letzten Jahrzehnten die „geneti-
schen Dienstleistungen“ mit die größten technologischen
und wissenschaftlichen Fortschritte durchlaufen [1, 2];

1 Anpassungen wurden hervorgehoben.
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diese Entwicklung wird oft unter dem Schlagwort „Zeital-
ter der Genomik“ zusammengefasst. Ein ständig wachsen-
des Angebot an Gentests, eine immer größere Verfügbar-
keit an individueller/individualisierter genetischer Infor-
mationen aufgrund dieser Tests, und eine bemerkenswer-
te Zunahme der Nachfrage nach genetischen Sprechstun-
den und Beratungsgesprächen stehen hiermit in einem di-
rektem Zusammenhang.

In Anbetracht der Komplexität, die mit der korrekten
Interpretation vonGentestergebnissen verbunden ist, aber
auch um mögliche Auswirkungen auf Patienten, Familien
und auf gesellschaftlicher Ebene zu verstehen und vorher-
zusehen, ist eswichtig, dassALLEandiesemProzess betei-
ligten genetischen Gesundheitsfachkräfte über eine spezi-
fische und umfassende Ausbildung verfügenmüssen; dies
umfasst auch eine kontinuierliche Weiterbildung der zer-
tifizierten Fachkräfte. Ein Mangel an solchen spezialisier-
ten Dienstleistern im Sinne von Kernberufsgruppen inner-
halb der genetischen Gesundheitsversorgung in Europa
würde letztlich zu einer schlechteren Patientenversorgung
und zu einer unnötigen Erhöhung der Gesundheitsausga-
ben aufgrund fehlender Ressourcenoptimierung führen.
Darüber hinaus kann die Fehlinterpretation von Gentest-
ergebnissen klinisch Auswirkungen auf Patienten und de-
ren Familien (einschließlich der Familienplanung) haben,
was seinerseits die Gefahr von rechtlichen Konsequenzen
birgt [3] . Die jüngsten technologischen Fortschritte auf
demGebiet der Genetik und die in naher Zukunft zu erwar-
tenden weiteren Entwicklungen werden die Herangehens-
weise an Aufklärung und Behandlung genetischer Krank-
heiten vorhersehbar nur noch komplexer machen [2].

Die Implikationen, die dies für Spezialisten auf dem
Gebiet der Genomik beinhaltet, sind auf klinisch-/medizi-
nischer sowie auch auf Laborebene erkannt und umge-
setzt worden. Infolgedessenwurden als die professionel-
len Kernberufsgruppen in der genetischen Gesundheits-
versorgung definiert: (1) die ’medical geneticists‘ (Fach-
ärzte für Humangenetik), (2) die ‚clinical laboratory gene-
ticists‘ (Fachhumangenetiker) und (3) die ‚genetic nurses
and counsellors‘ (eine in Deutschland derzeit nicht eta-
blierteBerufsgruppedesnicht-ärztlichengenetischenBe-
raters) , die über das notwendige Wissen zur adäquatem
Anwendung und Interpretation genomischer Daten verfü-
gen [4–7]. Der genannte erhöhte Bedarf an Befund- und
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Dateninterpretation in der Genomik wird beispielsweise
anhand einer US-amerikanischen Prognose des ‚Bureau
of Labor Statistics‘ deutlich, welche für die Jahre 2019 bis
2029 eine Wachstumsrate von 21% für Stellen in der ge-
netischen Beratung vorhersagt, was eine weitaus größere
Zunahme als für den Durchschnitt aller Berufe darstellt
[8].

Im dargestellten Kontext einer massiven Transforma-
tion des Feldes der genetischen Gesundheitsversorgung in
Europa wird die Notwendigkeit noch deutlicher, spezifi-
sche berufliche Kompetenzen zu zertifizieren und anzu-
erkennen. Die fachliche Expertise der drei vorgenannten
Gruppen bedarf eines besonderen Schutzes, um zu verhin-
dern, dass ihre qualifizierte Tätigkeit von weniger quali-
fizierten Fachkräften scheinbar verwandter Berufe über-
nommen wird, deren Expertise im Wesentlichen in ihrem
Zugriff auf undGebrauchder neuenHochdurchsatzmetho-
den liegt. Diese Situation kann möglicherweise andern-
falls die öffentlicheGesundheit undSicherheit beeinträch-
tigen; negative Auswirkungen können u. U. dann durch
Berufserfahrung oder Kenntnisse desDienstleisters, sowie
Fähigkeiten und Kompetenzen, die auf (scheinbar) ver-
wandten Gebieten der Gesundheitsversorgung erworben
wurden, nicht ausgeglichen werden. Es ist somit wich-
tig, Tätigkeiten der genetischenDiagnostik, Untersuchung
und Beratung, welche von einer Reihe von Angehörigen
der Gesundheitsberufe mit Labor-, Beratungs- und ethi-
scher Ausbildung in bestimmten Kontexten ausgeübt wer-
den können, von denen der genannten Berufe des Fach-
arztes für Humangenetik, des Fachhumangenetikers und
des „genetic councellors“ klar abzugrenzen.

Hierzu wurden unter der Schirmherrschaft eines Ad-
hoc-Ausschusses der Europäischen Gesellschaft für Hu-
mangenetik (ESHG) Berufs- und Ausbildungsstandards
für Genetiker in Europa eingeführt [4, 5, 9]. Ein Regis-
trierungssystem wurde vom „European Board of Medical
Genetics“ (EBMG) eingeführt, und bis heute wurden etwa
500 qualifizierte Fachkräfte zertifiziert [9, 10]. Vergleich-
bare Körperschaften, die weltweit an der Zertifizierung
von Berufen im Bereich der Genomik beteiligt sind, haben
mit einigen Zweigen des EBMG gegenseitige Vereinbarun-
gen getroffen, da die drei genannten Berufsgruppen in
mehreren außereuropäischen Ländern wie den USA, Aus-
tralien, Kanada, Südafrika und Kuba existieren, und dort
staatlich anerkannt sind, aber auch z. B. in der Schweiz
für dendort staatlich anerkanntenFachhumangenetiker-
Berufsstand [11, 12]. Auf europäischer Ebene verlief die
Anerkennung bis zur Jahrhundertwende langsam [1, 13],
und im EU-Mitgliedsland Spanien beispielsweise ist die-
se für das Fachgebiet der Klinischen Genetik immer noch

nicht abgeschlossen, obwohl diese von der EU von allen
Mitgliedstaaten gefordert ist. Wie von Kristoffersson und
Macek (2017) formuliert [1], spiegelt sich der wissenschaft-
liche Fortschritt in der humanen Molekulargenetik im
Konzept der personalisierten Medizin – und gerade unter
diesem Aspekt sind die drei im EBMG vertretenen Berufs-
gruppen wichtige Partner in der weiteren Entwicklung der
entsprechenden Gesundheitsversorgung. Unserer Über-
zeugung nach spielen sie eine Schlüsselrolle beim „Main-
streaming“ der Genomik innerhalb der Medizin; es ist
entscheidend, dass sie als die primären Ansprechpart-
ner für entsprechende Fragen des Fachgebietes etabliert
und anerkannt sind, sowie in Zusammenarbeit mit an-
deren Kollegen deren wachsendes Engagement innerhalb
der Genomik kompetent unterstützen.

Aus den genannten Gründen fordert das EBMG drin-
gend die Anerkennung der Berufsbezeichnungen ‚clinical
laboratory geneticist‘ (Fachhumangenetiker) und ‚gene-
tic counsellor‘ auch und gerade durch die deutschen Ge-
sundheitsbehörden, Aufsichtsbehörden und Verwaltun-
gen . Wir sind der Überzeugung, dass ihr Berufsbild und
ihre Berufsbezeichnung auf nationaler Ebene in allen EU-
Staaten als anerkannte und zertifizierte Fachrichtung ge-
schützt werden sollten, wie dies bereits für die Fachärzte
für Humangenetik (clinical/medical geneticists) empfoh-
len und in Deutschland umgesetzt wurde.

Die drei im EBMG vertretenen Berufsgruppen haben
die Notwendigkeit einer kontinuierlichen Weiterbildung
betont, um in diesem schnelllebigen Bereich als etablier-
ter Spezialist Schritt zu halten, und als ein Markenzei-
chen für den Erwerb und Erhalt vonKompetenz in den ent-
sprechenden ‚core-competences‘ der EBMG-Standards de-
finiert wurden. Es ist entscheidend sicherzustellen, dass
die Träger dieser Titel in ihrem Fachgebiet angemessen
ausgebildet und kompetent sind, wenn der hohe Standard
ihrer Dienstleistungen weiterhin aufrechterhalten werden
soll. Der angemessene gesetzliche Schutz und die berufli-
che Anerkennung, die diese Berufsgruppen in mehreren
europäischen und außereuropäischen Ländern bereits
haben, hat sich als klarer Vorteil für die Qualität dieser ge-
netischen Dienstleistungen herausgestellt [11, 12].

Wir hoffen, dass die Richtlinien in Deutschland und
der Europäischen Union mit den Bereichen Strategieent-
wicklung und Modernisierung der Berufsqualifikationen
den hier vorliegende Appell in naher Zukunft unterstüt-
zen, um so die Qualität der Patientenversorgung und die
Sicherheit im Bereich der genetischen Gesundheitsversor-
gung zu unterstützen.
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