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Themenschwerpunkt

Beratung - wissenschaftlich und professionell
eigenständig?

Beratungsdialog I: Genetische Beratung

Psychologische Aspekte genetischer Beratung

Gerhard Wolft

Zusammenfassung

Genetische Beratung ist ein Kommunika­
tionsprozeß zwischen Berater und Klient/Pa­
tient, in dem Probleme behandelt werden,
die mit dem Auftreten oder der Befürchtung
einer angeborenen und/oder genetisch be­
dingten Erkrankung oder Behinderung zu­
sammenhängen. Dieser Prozeß beinhaltet
das Bemühen einer oder mehrerer entspre­
chend qualifizierter Personen, einem einzel­
nen oder einer Familie zum Verständnis me­
dizinisch-genetischer Fakten zu verhelfen,
Entscheidungsalternativen zu bedenken und
individuell angemessene Verhaltensweisen
zu wählen (siehe auch Fraser 1974).
Genetische Beratung erfolgt auf der Basis
umfassender Anamneseerhebung und Be­
fundbewertung, die deshalb als untrennba­
rer Bestandteil genetischer Beratung ange­
sehen werden. Ein erstes Beratungsge­
spräch dauert in der Regel etwa eine Stunde,
bei Bedarf werden wiederholt Gespräche
angeboten. Bestandteil der genetischen Be­
ratung ist in jedem Fall eine schriftliche Zu­
sammenfassung für die Klienten/Patienten,
in der alle für die jeweilige Situation wichti­
gen Informationen allgemein verständlich
zusammengefaßt sind (Berufsverband Medi­
zinische Genetik 1996).

Ein genetisches Beratungsgespräch bein­
haltet Informationen über medizinische Zu­
sammenhänge angeborener oder spätma­
nifestierender genetisch bedingter bzw.
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mitbedingter Erkrankungen und Behinde­
rungen unter Einschluß von Ätiologie, Pro­
gnose, Therapie bzw. Prävention sowie
prä- und postnataler Diagnostik, über die
Bedeutung genetischer Faktoren bei der
Krankheitsentstehung und ihre Auswir­
kungen auf die Erkrankungswahrschein­
Iichkeiten für Angehörige bzw. die/den zu
Beratende(n) selbst, über teratogene und/
oder mutagene Risiken sowie Möglichkei­
ten von Prävention bzw. Therapie und prä­
natale Diagnostik. Sie bietet darüber hinaus
Unterstützung bei der individuellen Ent­
scheidungsfindung unter Berücksichtigung
der jeweiligen persönlichen bzw. fami­
liären Situation und bei der Bewältigung
bestehender bzw. durch genetische Dia­
gnostik und Beratung neu entstandener
Probleme. Genetische Beratung ist eine
kassenärztliche Leistung, die deshalb in
Deutschland nur durch einen entspre­
chend qualifizierten Arzt (Facharzt für Hu­
mangenetik oder Zusatzbezeichnung Me­
dizinische Genetik) erbracht werden kann.
Das Spektrum der Aufgaben erfordert je­
doch in der Regel eine enge Zusammen­
arbeit mit Fachkräften anderer Disziplinen,
in erster Linie Sozialarbeitern, Psychologen
und Biologen sowie Laienorganisationen.

Die Medizinische Genetik ist das einzige
Fach innerhalb der Medizin, welches die
Beratung ausdrücklich zum zentralen Be­
standteil seines Handeins gemacht hat.
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Deshalb spielen in diesem Bereich psy­
chologische Aspekte der Kommunikation
bzw. Gesprächsführung, der Informations­
aufnahme und Informationsverarbeitung,
der Entscheidungsfindung sowie der Inte­
gration emotionaler Faktoren bei der Ver­
arbeitung von genetisch bedingten Erkran­
kungen und Krankheitsrisiken sowie beim
Umgang mit genetischer Diagnostik eine
bedeutsame Rolle. Einige dieser Bereiche
sollen im folgenden etwas eingehender
besprochen werden.

PARADIGMENENTWICKLUNG IN DER ANGEWAND­

YEN HUMANGENETIK

Im Hinblick auf die Ziele und Mittel geneti­
scher Beratung lassen sich 3 Paradigmen
erkennen, die sich in den letzten 4 Jahr­
zehnten aus Theorie und Praxis heraus
entwickelt haben (Kessler 1980). Generell
läßt sich dabei eine zeitliche Abfolge bzw.
Ablösung feststellen, wenn auch einzelne
Entwicklungsstränge sich teilweise bis in
die Gegenwart verfolgen lassen.
Das eugenische Paradigma hat seine Wur­
zeln in der eugenischen Bewegung der er­
sten Hälfte dieses Jahrhunderts, vor allem
in den skandinavischen und angelsächsi­
schen Ländern. Es basiert auf einer wis­
senschaftlich nicht begründbaren, emotio­
nal getragenen, gesellschaftlichen Utopie
hinsichtlich der Gesundheit und der Ver­
besserung des Genpooles einer Bevöl­
kerung in zukünftigen Generationen und
bediente sich zur Durchsetzung dieses Zie­
les im Kontakt mit Patienten und Klienten
je nach politischem Umfeld der Mittel von
Direktivität, mittelbarem oder unmittelba­
rem Zwang (Schwinger et al. 1988).
Das präventivmedizinische Paradigma
setzt sich die individuelle Leidminderung
durch Verhinderung von genetisch beding­
ten Erkrankungen und Behinderungen zum
Ziel, um so zu einer ökonomischen Vertei­
lung knapper Ressourcen im Bereich der
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medizinischen Versorgung zu kommen. Es
baut dabei auf das rationale Kalkül und
damit auf die im Eigeninteresse gebotene
Akzeptanz der als vernünftig angesehenen
Entscheidungen durch Betroffene und
bedient sich als Mittel zur Erreichung die­
ses Zieles einer wohlmeinenden, autorita­
tiven, paternalistischen Arzt-Patientenbe­
ziehung.
Das psycho(soziobiollogische Paradigma
schließlich entwickelte sich aus den prakti­
schen Erfahrungen sowie Ergebnissen
wissenschaftlicher Untersuchungen in den
70er und 80er Jahren zum Prozeß geneti­
scher Beratung und zur Interaktion zwi­
schen Arzt und Patient in der genetischen
Beratung (Übersicht bei Fraser 1974,
Evers-Kiebooms 1979, Kessler 1991). Die­
se Untersuchungen zeigten, daß Verlauf
und Ergebnis genetischer Beratung nicht
unmittelbar durch den medizinisch-geneti­
schen Informationshintergrund, sondern
durch die Art und Weise der Integration
dieser Fakten in eine individuelle Lebens­
situation gekennzeichnet sind. Ziel geneti­
scher Beratung in diesem Paradigma ist
die individuelle Hilfe in einer Problemsitua­
tion im Zusammenhang mit dem Auftreten
oder der Befürchtung einer genetisch be­
dingten Erkrankung oder Behinderung. Der
zwangsläufig bestehende und untrennbare
Zusammenhang mit Fragen der persönli­
chen Lebens- und Familienplanung verbie­
tet dabei jede direktive oder paternalisti­
sche Haltung des Arztes zur Durchsetzung
eventueller überindividueller Ziele, welche
gerade im Bereich der genetischen Präna­
taldiagnostik als besonders problematisch
anzusehen wäre.

Im Rahmen dieser Entwicklung haben sich
auch die Vorstellungen über die Wir­
kungsweise genetischer Beratung gewan­
delt. Frühere Konzepte gingen davon aus,
daß eine möglichst neutrale Information
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über ein genetisches Risiko und gegebe­
nenfalls diagnostische Maßnahmen ein
bestimmtes reproduktives Verhalten zur
Folge hat. Heute versteht man genetische
Beratung als Hilfe für eine selbstverant­
wortliche Entscheidung (Reif und Baitsch
1986). die auf der Grundlage einer mög­
lichst umfassenden Bewertung einer indi­
viduellen Situation - ausgehend von einer
vorbestehenden Einstellung - in der Kom­
munikation mit dem Berater erarbeitet
wird. Patienten bzw. Klienten werden so
zu handelnden Subjekten sowohl in der
Beratungssituation als auch bei den Ent­
scheidungen über diagnostische Maß­
nahmen. Der Verantwortungsbereich des
Arztes liegt in dem Erkennen von Situa­
tionen mit genetischem Risiko, der Kor­
rektheit der übermittelten Information, der
Angemessenheit des Angebotes diagno­
stischer Maßnahmen sowie in der Art der
Gesprächsführung bei der Beratung im
engeren Sinne, d.h. bei dem Erarbeiten
einer individuell verantwortbaren Ent­
scheidung.

NICHTDIREKTlVITÄT IN DER GENETISCHEN BE­

RATUNG

Nichtdirektivität in der genetischen Bera­
tung ist ein Konzept, worüber nach einer
weltweiten Befragung von medizinischen
Genetikern in 19 Nationen bei über 75%
der Befragten in über 75% aller untersuch­
ten Länder Konsens besteht (Wertz und
Fleteher 1989). Eine aktuelle Umfrage un­
ter deutschen Humangenetikern zeigt, daß
über 90% Nichtdirektivität für einen not­
wendigen ethischen Standard der geneti­
schen Beratung halten und daß 86% der
Ansicht sind, daß zur Umsetzung dieses
Anspruches der Rahmen einer individuel­
len Beratung erforderlich ist (Nippert und
Wolff, unveröffentlichte Daten aus einer
laufenden Studie). Eine gründlichere Ana­
lyse zeigt jedoch, daß sowohl das ur-
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sprüngliche Konzept nichtdirektiver Ge­
sprächsführung von Rogers (1942, 1951)
mißverstanden als auch dessen Weiter­
entwicklung zu einem personen- bzw. er­
fahrungsorientierten Ansatz (Lietaer 1992)
in der angewandten Humangenetik weit­
gehend nicht rezipiert wurden und werden
(Wolff und Jung 1994).

Im Hinblick auf die genetische Beratung
und die Aufgaben des Arztes hierbei be­
deutet ein solcher Ansatz, daß Ausgangs­
punkt für alle Aktivitäten das Erleben des
Patienten/Klienten ist. Wer zum Arzt geht,
kann sich zunächst nicht der Tatsache ent­
ziehen, daß Informationen (Experten-wis­
sen) und Untersuchungsmöglichkeiten
(Handlungsoptionen) zur Verfügung ste­
hen. Er bzw. sie muß damit rechnen, daß
im Rahmen geltender Indikationsregelun­
gen Informationen an ihn/sie herangetra­
gen werden. Insofern wird zunächst das
jeweilige individuelle Erleben ignoriert und
durch die Informationspflicht des Arztes
überspielt. Die Notwendigkeit und das
Ausmaß jeder weiteren Information und
Maßnahme ergeben sich dann allerdings
aus dem Erleben des Klienten/Patienten,
der somit seinerseits zum handelnden
Subjekt im anamnestischen, diagnosti­
schen und beraterischen Prozeß wird. Die­
se Sichtweise beinhaltet vor allem im Ver­
gleich mit einer direktiven Beratungsstra­
tegie eine neue, spezifische Rollenvertei­
lung der an dem Beratungsprozeß Betei­
ligten. Bei einer direktiven Beratung mit
dem Beratungsziel einer bestimmten Ent­
scheidung kann der Berater als das han­
delnde Subjekt und der Patient/Klient als
das mit dieser Zielrichtung zu behandelnde
Objekt angesehen werden. Wirkfaktor ist
dabei die Information über genetische Ri­
siken. Bei einer erfahrungsorientierten Be­
ratung sind vor allem die Patienten/Kli­
enten, eigentlich jedoch alle Beteiligten,
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als handelnde Subjekte anzusehen, die un­
tereinander in Beziehung treten und sich
gegenseitig beeinflussen. Das führt zu
dem Ergebnis, daß in erster Linie die Pa­
tienten/Klienten, u.U. aber auch alle Betei­
ligten zu einer entweder gefestigten oder
veränderten Wahrnehmung von oder Ein­
stellung zu einer bestimmten, individuellen
Situation kommen (Wolff 1992). Als Wirk­
faktoren sind dabei neben der reinen Infor­
mation, der offensichtlich nur selten eine
entscheidende Funktion zukommt, vor
allem vorbestehende Einstellungen oder
Entscheidungen anzusehen (Sorensen et
al. 1981).

Da es kein allgemein verbindliches Ziel ge­
netischer Beratung und Diagnostik gibt, er­
fordert Erfahrungsorientiertheit in jedem
Einzelfall eine Klärung dieses Ziels. Dies
sollte möglichst zu Beginn eines Gesprä­
ches erfolgen und vom Berater ggf. aktiv,
z.B. durch Nachfragen oder Aufforderung
zur Schilderung der Vorgeschichte stimu­
liert werden. Dabei eventuell zutage tre­
tende, zwischen Berater und Patient/Klient
diskrepante Ziele sollten offen angespro­
chen werden, um zur Formulierung eines
gemeinsamen Beratungszieles zu kom­
men. Diese Forderung ist nicht trivial, da
ein unausgesprochen gemeinsames Ziel
in der genetischen Beratung eher die
Ausnahme als die Regel zu sein scheint.
Daß noch nicht einmal die Auswahl eines
gemeinsam für wichtig gehaltenen Bera­
tungsthemas einfach ist oder automa­
tisch passiert, zeigt eine Studie von
Wertz et al. (1988), die die in dieser Hin­
sicht unterschiedlichen Wahrnehmun­
gen und Einstellungen von Beratern und
Klienten belegt. In nur 26% der von ihnen
untersuchten genetischen Beratungen
waren sowohl Berater als auch Klient
sich der Hauptthemen bewußt, die der
jeweils andere zu besprechen wünschte.
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Auch die Struktur der Beratung hat sich am
Erleben des Patienten/Klienten zu orientie­
ren und wird am besten als Angebot sei­
tens des Beraters formuliert, welches vom
Patienten/Klienten angenommen oder ab­
gelehnt werden kann. Rogers hat schon
frühzeitig darauf hingewiesen, daß gerade
bei kurzen und einmaligen Kontakten eine
klientenzentrierte Haltung besonders
wichtig ist: »Wenn wir die Zeit dazu nutzen
... zu lenken, dann befriedigt uns das nur,
weil wir nicht wissen, welche Abhängig­
keit und Verwirrung die Folge unserer un­
verantwortlichen Einmischung ... ist. «
(Rogers 1942, zit. nach Rogers 1972, S.
220). Diesem Anspruch in der genetischen
Beratung zu genügen, ist nicht einfach, da
gerade die Kürze und Einmaligkeit vieler
Beratungsgespräche es notwendig ma­
chen, daß der Berater die verschiedenen
Themen und Problembereiche für den Pa­
tienten/Klienten sortiert und den Fortgang
von Beratung und Untersuchung struktu­
riert. In dieser Hinsicht wird von dem
Berater also Aktivität und »Direktheit« im
Sinne von Klarheit und Durchschaubarkeit
gefordert. Dieser Umstand enthebt den
Berater jedoch nicht der Aufgabe, vor je­
dem weiteren Schritt die eventuelle Be­
deutung einer Information, eines Unter­
suchungsschrittes oder eines Untersu­
chungsergebnisses für den Patienten/Kli­
enten mit ihm zu besprechen.

In dieser Hinsicht gilt in der genetischen
Beratung das Auftauchen einer nicht er­
fragten Information während der Anam­
nese, z.B. als Erwähnung einer Erkrankung
in der Familie, für die der Berater eventuell
ein erhöhtes Risiko für den Klienten oder
dessen Nachkommen voraussieht, als be­
sonders schwierig zu handhabende Situa­
tion. Eine unmittelbare Verpflichtung zur
Information (im Sinne der Weitergabe des
Expertenwissens über die eventuell erhöh-
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ten Risiken) besteht in den Fällen, in denen
es um behandelbare Erkrankungen geht
oder solche, deren Ausbruch durch prä­
ventive Maßnahmen zu verhindern wäre
(ein Beispiel wären anamnestische Hin­
weise auf eine behandelbare erbliche
Krebserkrankung wie familiäre adenoma­
töse Polyposisl. während in anderen Fällen
das Recht auf Nicht-Wissen zu beachten
sowie die Konsequenz einer eventuell un-

.erwünschten Information zu bedenken
wären (ein Beispiel wären anamnestische
Hinweise auf eine neurodegenerative Er­
krankung wie die Huntington Krankheit).
Die beiden Situationen unterscheiden sich
auch dadurch, daß im ersteren Fall ein kla­
res Ziel der Intervention orientiert am Be­
nefizienzprinzip (Helfen und Heilen) be­
steht, während ein solches klares Ziel sich
für den zweiten Fall nicht formulieren läßt.

Im Sinne des erfahrungsorientierten An­
satzes muß jedoch zunächst unabhängig
von der Art bzw. der Behandelbarkeit oder
Verhinderbarkeit einer in Frage stehenden
Erkrankung die Bedeutung, die das beim
Patienten/Klienten ja schon vorhandene,
wenn auch mehr oder wenige lückenhafte
Wissen für ihn hat, erfaßt werden, bevor
dann mögliche Konsequenzen einer Erwei­
terung dieses Wissens besprochen wer­
den. Dabei muß die Information über eine
Erkrankung bzw. eventuell erhöhte geneti­
sche Risiken zunächst als Angebot, d.h. als
»Information über die Information« einge­
führt werden verbunden mit dem weiteren
Angebot, die Bedeutung und Entschei­
dungsrelevanz für den Patienten/Klienten
zu besprechen. Die Weitergabe einer kon­
kreten Information z.B. über genetische Ri­
siken selbst wird abhängig gemacht vom
Ergebnis dieser Besprechung. Sie orien­
tiert sich am Erleben und den Verständnis­
möglichkeiten des Patienten/Klienten und
bedarf der stetigen Rückkoppelung. Dies
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kann in bestimmten Beratungen durchaus
dazu führen, daß auf große Teile von in­
formationen verzichtet wird, wenn diese
vom Patienten/Klienten in seiner Lebens­
situation nicht für entscheidungsrelevant
gehalten werden. Es ist ohnehin eine illu­
sion, llVollständig« informieren zu können.
Das für eine Beratung notwendige Aus­
maß von Vollständigkeit kann wiederum
nur durch das Erleben der Klienten vermit­
telt werden. Informationen sind für den
Beratungsprozeß letztlich auch nur dann
von Bedeutung, wenn sie erlebens- und
entscheidungsrelevant sind. Zahlreiche
Studien, die eine mangelhafte Reproduk­
tion von in der genetischen Beratung über­
mittelten Informationen durch die Patien­
ten/Klienten nachweisen, belegen, daß of­
fensichtlich ein Großteil der von geneti­
schen Beratern für wichtig gehaltenen ge­
netischen Information für die Patien­
ten/Klienten irrelevant ist bzw. von ihnen
auf dem Hintergrund der persönlichen Le­
benserfahrung neu- oder uminterpretiert
wird (Übersicht bei Evers-Kiebooms und
van den Berghe 1979, Kessler 1990, Frets
et al. 1990, siehe dazu auch die Untersu­
chung von Lippman-Hand und Fraser
1979b,c).

Dem hier geschilderten »Beratungsmo­
deli« (counseling approach) wird häufig ein
»Lehr- bzw. Lemmodell« (education, tea­
ching model) gegenübergestellt (Kessler
1997). Im letzteren sind die Beratungsziele
enger an der Informationsübermittlung
und dem Wissenserwerb orientiert. Es
wird von einer rationalen Aufnahme von
mehr oder weniger »neutral« vermitteltem
Wissen ausgegangen. Psychosoziale Fak­
toren werden im wesentlichen als Störele­
mente aufgefaßt, die es auszuschalten gilt.
Durch letzteres werden die Begrenzungen
eines teaching models deutlich. Während
in dem Beratungsmodell Ansätze für die
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Nutzbarmachung der Berater-Klienten/
Arzt-Patienten-Beziehung sowie der emo­
tionalen Bedeutung der Information bietet,
werden diese »Störfaktoren« im teaching
model weitgehend ignoriert, ohne daß sie
aber an Bedeutung einbüßen. Aus der Er­
fahrung in der Weiterbildung und Super­
vision läßt sich sagen, daß die gegenwärti­
ge Praxis genetischer Beratung sich aller­
dings weitgehend an diesem teaching
model orientiert, wobei die professionellen
Ansprüche in der Regel jedoch eher im
Rahmen eines counselling models formu­
liert werden. Gegenwärtig ist noch nicht
absehbar, ob sich dieses Spannungsver­
hältnis im Zuge der weiteren Professio­
nalisierung genetischer Beratung zugun­
sten des Beratungsmodells lösen wird
oder ob genetische Beratung doch in dem
in der Medizin weitgehend vorherrschen­
den teaching model aufgehen wird.

PRÄDIKTIVE GENETISCHE DIAGNOSTIK: DAS BEI­

SPIEL HUNTINGTON KRANKHEIT

Die Huntington Krankheit ist eine schwere,
autosomal dominant erbliche, neuropsy­
chiatrische Erkrankung. Die Hauptsym­
ptome bestehen in psychischen Störungen,
unwillkürlichen Bewegungen, Demenz
und Persönlichkeitsveränderungen. Der
Verlauf ist unaufhaltsam und führt nach ei­
ner mittleren Dauer von ca. 17 Jahren zum
Tode meist in völliger Kachexie (Hayden
1981, Martin und Gusella 1986, Bruyn und
Went 1986). Während in früheren Jahren
bei der Erforschung und Behandlung der
Huntington Krankheit der Patient mit sei­
nen Symptomen im Zentrum der Bemü­
hungen stand, so wird spätestens seit Be­
ginn der siebziger Jahre die Erkrankung in
ihrem familiären und psychosozialen Kon­
text betrachtet und in diesem Kontext
auch im weitesten Sinne »behandelt«
(Yale 1981). Dieser Ansatz hat zu einer ent­
scheidenden Verbesserung der Situation
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betroffener Familien geführt. In gleicher
Weise Anregung, Ausdruck und Folge die­
ses Ansatzes sind die Gründungen natio­
naler und internationaler Selbsthilfegrup­
pen (Just 1986, von Wilucki 1986). Die Ent­
deckung des Genes und des Gendefektes
1993 eröffnete die berechtigte Hoffnung
auf eine echte Therapie. Unmittelbare
praktische Relevanz hatte aber zunächst
die Möglichkeit der prädiktiven geneti­
schen Diagnostik bei Risikopersonen, auf
deren Situation zunächst eingegangen
werden soll.

Risikopersonen leben in einem familiären
Umfeld, das in der Regel seit Generatio­
nen durch die Erkrankung geprägt ist. Als
Kinder wachsen sie in einer Atmosphäre
auf, die von der Auseinandersetzung der
eigenen Eltern mit dem Status als Risiko­
person geprägt ist. Hierzu gehören Un­
sicherheit, Angst und Ambivalenz den ei­
genen Kindern und Wut, Zorn, Trotz und
Mitleid den betroffenen Eltern gegenüber.
Auch das Verhältnis zu den Geschwistern
ist durch das Wissen um das Erkran­
kungsrisiko beeinflußt. In oft magischer
Weise werden Verhaltensweisen und
Symptome als Ausdruck der Krankheitsan­
lage oder des Nicht-Betroffenseins gedeu­
tet. Im späteren Leben sind die Planung
von Ausbildung und Beruf sowie von Part­
nerschaft und Familie durch das Wissen
um das Krankheitsrisiko beeinflußt (Schoen­
feld et al. 1984, Wexler 1984).

Kinder von Patienten mit Huntington
Krankheit empfinden das eigene Erkran­
kungsrisiko als chronischen Streß, der
sich in bestimmten Situationen bis zu
panikartiger Angst steigern kann. Haupt­
ursachen hierfür sind 1. die Unvorhersag­
barkeit des Zeitpunktes des Krankheits­
ausbruches, 2. die fehlenden Kontroll­
möglichkeiten über Ausbruch und Verlauf
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der Erkrankung, 3. das Gefühl. keine Mög­
lichkeit zu haben, dieser Situation zu ent­
kommen. Um damit überhaupt leben zu
können, muß die Angst kontrollierbar ge­
macht werden, insbesondere in Situatio­
nen, in denen lebenswichtige Entschei­
dungen gefällt werden müssen. Der
Hauptstil des Umganges mit der Krankheit
ist durch ))avoidance« gekennzeichnet bei
gleichzeitiger Tendenz zur Beseitigung der
Unsicherheit (Elash 1977). Wenn Entschei­
dungsprozesse unvermeidbar sind, wer­
den diese als schmerzhaft und belastend
empfunden. Weitere Bewältigungsstrate­
gien bestehen in häufig irrationalen Erwar­
tungen an Forschung und Forscher in der
Hoffnung auf Untersuchungen, die letzte
Sicherheit geben, und in der Hoffnung auf
eine Krankheitsprävention und Therapie.
Ca. 80% aller Risikopersonen, die später
tatsächlich erkranken, vermuten die Er­
krankung bei sich schon vor der Diagn0­
sesteIlung. Die Information über die Er­
krankung und Erblichkeit durch Dritte wird
in der Regel als dramatisch und schwerer
Schock erlebt, wobei Art und Umstände
der Mitteilung sowie das Lebensalter der
Risikoperson eine große Rolle spielen
(Hayden 1981).

Im späteren Leben möchten Risikoper­
sonen häufig auf eine Partnerschaft ver­
zichten. Wegen der Erfahrung mit den EI­
tern haben sie nicht selten ein hoffnungs­
los negatives Bild von dem Leben mit der
Huntington Krankheit, welches sich durch
Ratschläge der Eltern, wie z.B. nicht zu
heiraten oder keine Kinder zu haben, ver­
festigt. Das führt in Einzelfällen dazu, daß
eine Risikoperson die Erkrankung dem
Partner gegenüber verschweigt, um sich
selbst nicht der Hoffnung auf ein ))norma­
les« Leben zu berauben. Hans und Koep­
pen (1980) stellten bei der Untersuchung
von 35 Ehepaaren fest, daß 20 Partner
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letztlich eine Trennung oder Scheidung an­
strebten. Elternschaft schließlich wird in
jeder Hinsicht als problematisch empfun­
den. Nach einer Untersuchung von Stern
und Eldrige (1975) sahen 86% der befrag­
ten Risikopersonen nach eingehender Auf­
klärung die Familienplanung durch das Ri­
siko beeinflußt. rund 70% wollten auf Kin­
der verzichten, am seltensten allerdings
junge Erwachsene mit hohem Risiko.
Letztlich entscheiden sich aber nach einer
Untersuchung von McCormack und Lazza­
rin (1982) mehr als die Hälfte aller Risi­
kopersonen für Kinder, auch wenn sie vom
Risiko wissen und die genetischen Impli­
kationen verstanden haben. Die Ent­
scheidungen über die Lebensplanung wer­
den auf der Grundlage bestimmter, pha­
senhaft sich ändernder Annahmen über
das Erkrankungsrisiko getroffen, wobei
das 50%ige Risiko meist als eines von 0%
oder 100% interpretiert wird (Lippman­
Hand und Fraser 1979a). Diese Phasen­
haftigkeit trifft auch für den Wunsch nach
Durchführung eines Gentestes zu, der vie­
len Beeinflussungen unterliegt. In dem ei­
nen thematischen Zusammenhang wie
z.B. Kinderwunsch erfolgt eine Zustim­
mung, in dem anderen wie z.B. soziale
Sicherheiten eine Ablehnung. Suggestive
Fragestellungen können dabei ganz be­
stimmte Antworten provozieren.

Hinsichtlich der Bewältigung der geschil­
derten Lebenssituation scheint es so zu
sein, daß Risikopersonen sich letztlich
nicht dauerhaft mit dem Zustand eines
50%igen Erkrankungsrisikos arrangieren
können, die psychischen Kompensations­
mechanismen hierfür scheinen begrenzt
zu sein. Aus diesem Grunde nimmt heute
ein größerer Teil aller Risikopersonen eine
prädiktive genetische Diagnostik in An­
spruch, auch wenn sich aus dem Ergebnis
keine unmittelbaren medizinischen Konse-
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quenzen ergeben. Es scheint jedoch für
die meisten Risikopersonen für ihre per­
sönliche Lebens- und Familienplanung so
wichtig zu sein, daß die Möglichkeit der
Kenntnis um den späteren Ausbruch einer
nicht behandelbaren und nicht verhinder­
baren Erkrankung in Kauf genommen wird.
Eine solche prädiktive Diagnostik soll nur
im Rahmen eines durch nationale und in­
ternationale Richtlinien geforderten Bera­
tungs- und Betreuungskonzeptes stattfin­
den (Went 1994). In diesem Rahmen ist
sowohl eine genetische Beratung als auch
eine psychotherapeutische Betreuung der
zu untersuchenden Personen vorgesehen.
Hierdurch soll einerseits sichergestellt
werden, daß die Entscheidung über die
Inanspruchnahme auf der Grundlage um­
fassenden Informiertseins und unter
Kenntnis der Konsequenzen möglicher Er­
gebnisse gefällt wird. Andererseits haben
diese Gespräche eine präventive Bedeu­
tung im Hinblick auf die Verarbeitung einer
Diagnosemitteilung. Wenn die prädiktive
genetische Diagnostik in diesem Rahmen
stattfindet, werden die Ergebnisse sowohl
kurzfristig wie langfristig gut verarbeitet
(Bloch et al. 1992, Huggins et al. 1992,
Lawson et al. 1996, Decruyenaere et al.
1996). Diese Erfahrungen wurden vor al­
lem in wissenschaftlich begleiteten Pilot­
projekten gewonnen. In Deutschland hat
ein Huntington Konsortium zwar auch
Richtlinien ausgearbeitet, die einen sol­
chen Rahmen sicherstellen sollen (Hun­
tington Konsortium 1997). Es bleibt dabei
jedoch offen, wie dies im Einzelfall umge­
setzt wird, da es weder für diese noch für
eine andere prädiktive genetische Diagno­
stik eine (berufs)rechtliche Verankerung
gibt. Zudem scheinen Psychotherapeuten
nicht selten mit den Anforderungen an
eine psychotherapeutische Betreuung von
Risikopersonen für spätmanifestierende,
genetisch bedingte Erkrankungen vertraut
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zu sein. Diese Situation wird sich in Zu­
kunft noch insofern verschärfen, als die
Zahl der prädiktiv diagnostizierbaren mono­
genen (aber auch polygenen) Erkrankun­
gen sprunghaft zunehmen wird. Dann wird
sich zunehmend die Frage stellen, durch
wen der Beratungsbedarf abgedeckt wer­
den kann. Hierauf hat der Wissenschaftli­
che Beirat der Bundesärztekammer schon
insofern Bezug genommen, als er in einem
Memorandum zum genetischen Screening
die Einbeziehung nichtärztlichen Personals
in die Beratung und Betreuung von Per­
sonen mit einem genetisch bedingten Risi­
ko gefordert hat (Wissenschaftlicher Beirat
der Bundesärztekammer 1992).

PRÄNATALE GENETISCHE DIAGNOSTIK: DIE

PROBLEMATIK DES SCHWANGERSCHAFTSAB­

BRUCHS

Die zunehmende Inanspruchnahme von
Pränataldiagnostik führt heutzutage immer
häufiger dazu, daß Frauen mit einem pa­
thologischen Amniozentesebefund kon­
frontiert und damit vor die Entscheidung
gestellt werden, die Schwangerschaft aus­
zutragen oder einen Schwangerschaftsab­
bruch durchführen zu lassen.
Ein solcher Schwangerschaftsabbruch ist
immer ein traumatisierendes Erlebnis
(Blumberg et al. 1975, Donnai et al. 1981,
Adler & Kushnick 1982, Leschot et al.
1982, Furlong & Black 1984, Jones et al.
1984, Black 1989, 1991, White-van Mourik
et al. 1992). welches am ehesten mit einer
Totgeburt, jedoch nicht mit einem Abbruch
aus sozialer Indikation vergleichbar ist
(L1oyd & Laurence 1985, Gontard 1986).
Bei unzureichender Verarbeitung kann es
in eine chronische Trauerreaktion münden
(Blumberg et al. 1975).

Über die spezifischen Schwierigkeiten bei
der Verarbeitung eines Abbruches aus ge­
netischen Gründen ist nur wenig bekannt.
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Ausführlicher mit den Auswirkungen auf
das Selbstwertgefühl der Frauen befassen
sich White-van Mourik et al. (1992). Kon­
flikte, die die Frage der Schuld oder des
schuldhaften Erlebens aufwerfen, werden
nur von wenigen Autoren ausführlicher
dargestellt IBlumberg et al. 1975, Gontard
1986, Ringler 1991, White-van Mourik
1992). Als wesentliche Faktoren, die die
Verarbeitung eines Schwangerschaftsab­
bruches aus genetischer Indikation er­
schweren, beschrieb Gontard (1986) unter
anderem die Notwendigkeit einer bewuß­
ten Entscheidung und somit die persönli­
che Verantwortung für den Verlust des Kin­
des mit der Folge der Doppelaufgabe, auf
der einen Seite die Trauerarbeit zu bewälti­
gen und auf der anderen Seite die Schuld­
gefühle zu verarbeiten.

In einer retrospektiven Untersuchung ha­
ben wir die Auswirkungen eines solchen
Schwangerschaftsabbruches an einem
Kollektiv von Frauen untersucht, die nicht
systematisch beraten und betreut wurden
(Schmidt et al. 1994, Schmidt 1994). Die
schwerwiegendste Belastung für die mei­
sten Frauen ist neben dem körperlichen
und seelischen Erleben des Schwanger­
schaftsabbruches selbst, daß sie sich ggf.
aktiv gegen ein Kind entscheiden müssen.
Als gravierendes Erlebnis wird von den
Frauen das Nachlassen der Bewegungen
des Kindes im Mutterleib geschildert mit
dem sich allmählichen Bewußtwerden,
daß das Kind jetzt infolge ihrer eigenen
Entscheidung stirbt.

Die meisten Frauen erlebten ihre Ent­
scheidung und den Abbruch darüber hin­
aus als ein schuldhaftes Vergehen, wobei
unterschiedliche Qualitäten von Schuldge­
fühlen mit unterschiedlichen Inhalten von
Selbstvorwürfen und Ängsten eine Rolle
spielen. Der Verstoß gegen das Tötungs-
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verbot wird als Verstoß gegen die eigenen,
verinnerlichten Werte erlebt, verstärkt da­
durch, daß das Kind als eigenständiges Le­
bewesen gespürt und anerkannt wurde.
Auch die emotionalisierte gesellschaftliche
Diskussion über den §218, in der die Frau­
en von Abtreibungsgegnern im Extremfall
als potentielle Mörderinnen dargestellt
werden, spielt hierbei eine Rolle.
Das Gefühl, eine schlechte Mutter zu sein,
führt bei manchen der Frauen zu der
Empfindung eines indirekten Vorwurfs in
Situationen, in denen sie anderen Frauen
mit einem behinderten Kind begegnen,
indem sie diese Frauen als die besseren
Mütter erleben.
Schuld und Schamgefühle, keine vollwerti­
ge Frau zu sein, hängen eher mit der Dia­
gnose der kindlichen Erkrankung bzw.
Fehlentwicklung nach genetischer Präna­
taldiagnostik zusammen und sind verbun­
den mit der Angst, Überträgerin einer ge­
netischen Krankheit zu sein - auch in den
Fällen, in denen die Diagnostik das Gegen­
teil ergeben hat. Die Krankheitsdiagnose
beim Kind wird von diesen Frauen als ein
persönlicher Defekt erlebt, als das persön­
liche Versagen, als Frau ordnungsgemäß
funktioniert zu haben, und damit als etwas,
das sie bloßstellt und das, da es nicht ver­
borgen werden kann, Schamgefühl aus­
löst. Darüber hinaus wird dieser persönli­
che llDefekt« als etwas erlebt, das irrepa­
rabel ist und zwangsläufig zu geschädigten
Kindern auch bei weiteren Schwanger­
schaften führt.

Schuldgefühle werden auch wegen der
Schnelligkeit und der Rahmenbedingun­
gen des Entscheidungsprozesses empfun­
den, wenn nicht genug Zeit für eine trag­
fähige, »gute« Entscheidung bleibt.
Schließlich ist die Angst vor Verurteilung
und Verunsicherung durch andere ein häu­
figer Grund für soziale Isolation nach ei-
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nem Schwangerschaftsabbruch. Viele
Frauen haben offensichtlich nur wenige
bis gar keine Gesprächsmöglichkeiten,
was bis zu impliziten oder expliziten Ge­
sprächsverboten durch den Partner gehen
kann.

Bei den Bewältigungsmechanismen, die
Frauen entwickeln, um mit Schuldgefüh­
len umzugehen, spielen neben dem Ab­
büßen, Wiedergutmachen und Selbstbe­
strafungstendenzen vor allem Ablenkung
und Verdrängung eine Rolle. Es läßt sich
dabei im Einzelfall nur schwer trennen, ob
sich die Frauen so verhalten, weil sie unter
ansonsten unerträglichen Schuldgefühlen
leiden oder weil sie den Schmerz und die
Trauer um den Verlust ihres Kindes nicht
ertragen. Bis es zu einer Übernahme von
Schuld und Verantwortung für den Ab­
bruch kommen kann, kann es unter Um­
ständen Jahre dauern. Ein solches be­
wußtes Akzeptieren von Schuld und Über­
nehmen von Verantwortung scheint unab­
hängig von Ereignissen wie einer weiteren
Schwangerschaft oder einem weiteren ge­
sunden Kind zu sein. In Einzelfällen können
religiöse Überzeugungen bei dem Verar­
beitungsprozeß hilfreich sein.

Insgesamt läßt sich sagen, daß die
Verarbeitung von Schuld und Schuldgefüh­
len nicht nur in unmittelbarem zeitlichem
Zusammenhang, sondern auch noch Jahre
nach einem Schwangerschaftsabbruch
wegen eines pathologischen Untersu­
chungsergebnisses nach einer geneti­
schen Pränataldiagnostik in nahezu allen
Fällen von Bedeutung ist. Die Beobach­
tung unterschiedlicher Qualitäten von
Schulderieben und Schuldgefühlen sowie
die unterschiedlichen Bewältigungsme­
chanismen weisen jedoch auf ein individu­
ell unterschiedliches Erleben und individu­
ell unterschiedliche Verarbeitung dieses Er-
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lebens hin. Offensichtlich fehlt es den
Frauen aber an Möglichkeiten, dieses in
einem Rahmen zu besprechen, der einen
angstfreien Umgang mit der Thematik er­
laubt. Es ist daher wichtig, in der Beratung
dieser Frauen auch die Schuldthematik an­
zusprechen. Es ist durchaus vorstellbar,
daß ein Ansprechen dieser Thematik vor
einem Schwangerschaftsabbruch aus ge­
netischen Gründen die spätere Verarbei­
tung erleichtert. Es scheint so zu sein, daß
manche Frauen das Bewußtwerden eines
Verlustes und die Trauer hierüber nicht
zulassen können, da sie den Tod ihres Kin­
des letztlich durch ihre eigene Entschei­
dung bewußt herbeigeführt haben und
infolgedessen Trauer nnicht erlaubt« ist.

Unbearbeitetes Schulderieben und unbe­
arbeitete Schuldgefühle können so eine
unüberwindliche Barriere bilden, durch die
die eigentliche Verarbeitung des Abbru­
ches blockiert wird. Hier muß eine Be­
ratung schon vor der Pränataldiagnostik
ansetzen, die die Entscheidung zu einem
Schwangerschaftsabbruch nach patholo­
gischem Amniozentesebefund zu einer
lebbaren Entscheidung machen will.

In diesem Zusammenhang bekommt auch
die Neuregelung des §218a mit Wegfall
der embryopathischen Indikation und allei­
niger Gültigkeit einer medizinischen Indika­
tion eine besondere Bedeutung. Im Rah­
men der medizinischen Indikation ist ein
Schwangerschaftsabbruch dann rechtmä­
ßig, wenn er nunter Berücksichtigung der
gegenwärtigen und zukünftigen Lebens­
verhältnisse der Schwangeren nach ärztli­
cher Erkenntnis angezeigt ist, um eine Ge­
fahr für das Leben oder die Gefahr einer
schwerwiegenden Beeinträchtigung des
körperlichen oder seelischen Gesundheits­
zustandes der Schwangeren abzuwenden
und die Gefahr nicht auf eine andere für sie
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zumutbare Weise abgewendet werden
kann« (§218a, Abs. 2).

In der Neuregelung entfällt also die geson­
derte Hervorhebung einer Situation nach
Feststellung einer kindlichen Erkrankung
oder Behinderung oder eines Risikos hier­
für. Insofern wird dem Mißverständnis, be­
hindertes Leben genieße weniger Lebens­
schutz als nichtbehindertes, vorgebeugt.
Die medizinische Indikation sieht allerdings
ausdrücklich die Berücksichtigung der ge­
genwärtigen und zukünftigen Lebensver­
hältnisse der Schwangeren vor. Hierzu ist
auch ein pränataldiagnostischer Befund zu
rechnen mit seiner aktuellen Bedeutung
für die Schwangere und seiner evtl. Aus­
sage über die kindliche Entwicklung und
deren Auswirkungen auf die zukünftigen
Lebensverhältnisse der Schwangeren. Die
Beratung nach Pränataldiagnostik muß
deshalb nach wie vor eine ausführliche In­
formation der Schwangeren über den auf­
fälligen Befund und seine Bedeutung für
die kindliche Entwicklung beinhalten. Die
Indikationsstellung zum Schwanger­
schaftsabbruch hat sich jedoch ausschließ­
lich danach zu richten, ob in der Situation
nach einem auffälligen pränataldiagnosti­
schen Befund - unabhängig von der Art
des Befundes und der Schwere einer zu
erwartenden kindlichen Erkrankung oder
Behinderung - nach ärztlicher Erkenntnis
die Gefahr für eine schwerwiegende Be­
einträchtigung des körperlichen oder seeli­
schen Gesundheitszustandes der Schwan­
geren besteht. Entscheidendes Kriterium
bleibt hierbei weiterhin die Bewertung der
Zumutbarkeit alternativer Lösungen zur
Behebung der Gesundheitsgefahren für
die Schwangere, über die sie ebenfalls be­
raten werden muß. Wie bei der früheren
embryopathischen Indikation beinhaltet
das Zumutbarkeitskriterium eine Bewer­
tung vor allem durch die Schwangere.
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Gleichwohl erwächst dem beratenden Arzt
aus der neuen Regelung eine schärfer um­
rissene Aufgabe, da er erkennen soll, ob
die Gefahr einer schwerwiegenden Beein­
trächtigung des Gesundheitszustandes
der Schwangeren besteht oder künftig
entstehen könnte. Dies gilt insbesondere
dann, wenn die Schwangere selbst die je­
weiligen Folgen verschiedener Handlungs­
alternativen für ihren Gesundheitszustand
nicht einschätzen kann. Die ausschließ­
liche Orientierung am Gesundheitszu­
stand der Mutter bedeutet aber auch, daß
kein Arzt einer Frau wegen eines auffäl­
ligen Befundes zum Schwangerschaftsab­
bruch raten muß.

Die Neuregelung sieht bei der medizini­
schen Indikation keine Pflicht zur Beratung
nach §219 (Schwangerschaftskonfliktbe­
ratung) und keine 3-Tages-Frist zwischen
Beratung und Schwangerschaftsabbruch
vor. Die Einhaltung einer mehrtägigen Frist
zwischen einer Beratung nach Präna­
taldiagnostik und einem Schwanger­
schaftsabbruch ist jedoch sinnvoll und für
die seelische Verarbeitung durch die
Schwangere und deren Partner notwen­
dig. Auch wenn eine solche Frist im Rah­
men der medizinischen Indikation nicht
mehr vorgeschrieben ist, sollten - wenn
aus medizinischen Gründen vertretbar ­
überstürzte Entscheidungen und Maßnah­
men vermieden werden. Der Schwan­
geren sollten im Gegenteil die positiven
Aspekte der Einhaltung einer Frist zwi­
schen Indikationsstellung und Schwanger­
schaftsabbruch dargelegt werden (Kom­
mission für Öffentlichkeitsarbeit und ethi­
sche Fragen der Gesellschaft für Human­
genetik eV. 1995).

Hieraus ergeben sich für beratende Ärzte
und nichtärztliche Professionelle, die mit
solchen Situationen zu tun haben, klare
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AufgabensteIlungen (Schmidt 1994):
- schon die Entscheidung zur Pränataldia­
gnostik muß im besten Sinne »verant­
wortlich« getroffen werden und Konse­
quenzen mitberücksichtigen;
- für die Diagnosemitleilung und die Zeit
danach muß ein spezifisches Beratungs­
angebot gemacht werden; die Schwan­
gere sollte wissen, wer wann und womit
für sie zur Verfügung steht;
- der Partner muß von vornherein einbezo­
gen sein;
- Kontaktangebote zu anderen Betroffenen
oder professionellen Begleitern müssen
erfolgen;
- Angebot der Begleitung in der Klinik ver­
bunden mit Maßnahmen zur Bewältigung
der Trauerarbeit;
- Offenlegung und Besprechung aller
Befunde im Hinblick auf eine weitere
Schwangerschaft.

FAZIT
Psychologische Aspekte sind sowohl bei
dem genetischen Beratungsgespräch
selbst als auch im Rahmen spezieller ge­
netischer Diagnostik von besonderer Be­
deutung. Dieser Bedeutung wird durch die
ärztliche Weiterbildung insofern Rechnung
getragen, als die Weiterbildung zum Fach­
arzt für Humangenetik bzw. für die Zusatz­
bezeichnung Medizinische Genetik aus­
drücklich eine Weiterbildung in den psy­
chologischen (und ethischen) Grundlagen
der genetischen Beratung einschließlich
Supervision vorsieht. Hierfür haben wir ein
Curriculum entwickelt, welches die für ge­
netische Berater wichtigen Inhalte ab­
decken und Ärztinnen und Ärzte befähigen
soll, mit psychologisch schwierigen Bera­
tungssituationen umzugehen bzw. einen
im engeren Sinne psychologisch-psycho­
therapeutischen Beratungsbedarf zu er­
kennen. Um diesem Beratungsbedarf ge­
recht zu werden, bedarf es jedoch auch
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einer entsprechenden humangenetischen
Weiterbildung von Psychologen und Psy­
chotherapeuten. Darüber hinaus gibt es
insbesondere im Bereich der prädiktiven
Diagnostik (von der die pränatale Diagno­
stik als Sonderfall gesehen werden kann)
einen speziellen Bedarf an psychologisch­
psychotherapeutischer Betreuung und Be­
gleitung, der - da es sich zur Zeit noch um
ein relativ begrenztes Klientel handelt - am
besten im Rahmen von lokalen Koopera­
tionen bzw. Projekten umgesetzt wird. Die
Zukunft wird zeigen, ob auch in Deutsch­
land eine Entwicklung möglich ist, bei der
wie z.B. in den USA Nichtmediziner eine
Ausbildung zum genetischen Berater ab­
solvieren und in diesem Bereich mit ihrer
jeweiligen speziellen Fachkompetenz tätig
werden können.
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