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Individuelle Entscheidung im gesellschaftlichen Kontext - ein
Kommentar zu Gerhard Wolff

Regine Kollek

In seinem Artikel zu den psychologischen
Aspekten genetischer Beratung geht der
Freiburger Arzt und Humangenetiker Ger
hard Wolff von einem personen- bzw. er
fahrungsorientierten Ansatz aus, der auf
dem von Rogers entwickelten Konzept
nichtdirektiver Gesprächsführung basiert
und für die speziellen Bedürfnisse der hu
mangenetischen Beratung weiterentwik
kelt wurde. Dieses Konzept hat gegenüber
autoritativ-direktiven oder paternalistischen
Konzepten den entscheidenden Vorteil,
daß die subjektiven Bedürfnisse der Klien
ten, so wie sie im Kontext einer spezifi
schen Lebenssituation auftreten, in den
Mittelpunkt gestellt werden und das Erle
ben der Ratsuchenden zum zentralen An
satzpunkt für alle beratenden oder thera
peutischen Aktivitäten wird. Das von Wolff
geschilderte psycho(soziobiollogische Pa
radigma humangenetischer Beratung wird
den heutigen Erwartungen an die Rolle ei
nes Beraters sicher sehr viel eher gerecht
als frühere Konzepte. Trotz oder vielleicht
gerade wegen der starken Betonung der
Orientierung am psychischen Wohl des In
dividuums sind einige Anmerkungen von
nöten, die Wolffs Ausführungen in einen
erweiterten sozialen und politischen Kon
text stellen.
Ein grundsätzliches Problem besteht darin,
daß die von Wolft und auch von der Deut-
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schen Gesellschaft für Humangenetik
(DGH) vertretene Forderung, daß keine ge
netische Untersuchung ohne vorherige
qualifizierte, humangenetische Beratung
erfolgen soll, in der Praxis nur bedingt rea
lisiert ist. Beispielsweise wurden 1995 in
Deutschland 61.794 Fruchtwasserunter
suchungen zur Feststellung des (zyto-)ge
netischen Status des Embryo vorgenom
men. Im gleichen Zeitraum wurden aller
dings nur 32.777 humangenetische Bera
tungen (GO Ziffer 115) abgerechnet (Nip
pert et al. 1997). Nahezu jede zweite
Fruchtwasseruntersuchung erfolgte also
ohne qualifizierte humangenetische Bera
tung. Noch ungünstiger ist die Bilanz bei
dem weniger invasiven Triple-Test, der
Auskunft über ein erhöhtes Risiko für die
Spina bifida oder das Down-Syndrom gibt.

Vielfach sind die Schwangeren nicht hin
reichend darüber aufgeklärt, daß dieser
Test weitergehende Untersuchungen und
im schlimmsten Fall auch eine Entschei
dung zum Schwangerschaftsabbruch nach
sich ziehen kann. Vor allem der Abbruch
einer gewünschten Schwangerschaft kann
eine traumatische Erfahrung sein. Ange
sichts oben genannter Zahlen bleibt die ge
forderte Bindung der Durchführung von
Tests, die Auskunft über die genetische
Konstitution des Ungeborenen geben, an
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eine qualifizierte Beratung ein bislang uner
fülltes Desiderat.

Zunehmend werden prädiktive Tests für
genetische Veränderungen verfügbar, die
mit Krankheitsdispositionen in Verbindung
gebracht werden. Der in diesem Zusam
menhang bekannteste ist der sogenannte
Brustkrebs-Test, mit dem Varianten des
BRCA-1 Gens entdeckt werden können.
Liegen im Kontext einer familiären Häu
fung von Krebserkrankungen bestimmte
Varianten dieses Gens vor, kann sich die
Erkrankungswahrscheinlichkeit für die Gen
trägerinnen auf bis zu 60 oder 80% erhö
hen. Aufgrund der probabilistischen Natur
solcher Aussagen besteht jedoch auch
nach einem positiven Testergebnis keine
Gewißheit darüber, ob und wann die
Krankheit auftreten wird oder ob empfoh
lene Vorsorgemaßnahmen wirksam sein
werden. Derart komplexe Sachverhalte
stellen große Ansprüche an Information
und Verständnissicherung, die beide eine
zentrale Voraussetzung für die Fähigkeit
zur Entscheidungsautonomie und für ein
informiertes Einverständnis zu solchen Un
tersuchungen darstellen (vgl. Andrews et
al. 1994, 259). Solche Untersuchungen
werden nicht nur in der humangeneti
schen Praxis durchgeführt, sondern sie fin
den zunehmend in andere medizinische
Disziplinen Eingang. Auch hier ist die
Bindung solcher Tests an eine professio
nelle genetische Beratung und psychologi
sche Hilfe bei der Verarbeitung der Infor
mationen, die für andere Familienmitglie
der relevant sein und Fortpflanzungsent
scheidungen beeinflussen können, noch
nicht gesichert.

In dem von Wolff dargestellten Konzept
wird das ratsuchende Subjekt als ein auto
nom handelndes angesehen, das die hu
mangenetische Beratung freiwillig in An-
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spruch nimmt und informiert werden
möchte, um selbstbestimmt über das ei
gene reproduktive Verhalten entscheiden
zu können. Es ist jedoch fraglich, ob da
durch die Situation der Ratsuchenden adä
quat charakterisiert ist. Beispielsweise
schreibt Wolff selber unter Bezugnahme
auf einschlägige Untersuchungen, daß
»ein Großteil der von genetischen Bera
tern für wichtig gehaltenen genetischen
Information für die Patienten/Klienten irre
levant« zu sein scheint bzw. »von ihnen
vor dem Hintergrund der persönlichen Le
benserfahrung neu oder uminterpretiert«
wird. »Als Wirkfaktoren sind dabei neben
der reinen Information, der offensichtlich
nur selten eine entscheidende Funktion zu
kommt, vor allem vorbestehende Einstel
lungen oder Entscheidungen anzusehen«
(Sorensen et al. 1981, zit. nach Wolff).
Auch die Art der Informationsvermittlung
(Gespräch oder Schriftform) scheint keinen
allzu großen Einfluß auf die Entschei
dungsfindung zu haben, denn weder das
Grundverständnis der genetischen Fakten
noch die Entscheidung für oder gegen den
Test werden dadurch wesentlich beein
flußt (Lerman et al. 1997).

Diese und andere Befunde verweisen dar
auf, daß die entscheidungsrelevanten Ein
stellungen außerhalb des humangeneti
schen Settings entstehen. Offensichtlich
hat die Beratung in den meisten Fällen die
Funktion, bereits vorher getroffene Ent
scheidungen zu bestätigen und abzusi
chern. Bei einer ausschließlichen Konzen
tration auf die individuelle Lebenssituation
der Klient(inn)en besteht die Gefahr, daß
der Blick für den medizinischen, sozialen
und juristischen Kontext, in dem human
genetische Beratung und Untersuchung
lokalisiert sind, verstellt wird. Wichtige
Faktoren, die nicht nur die Vorentscheidun
gen der Ratsuchenden, sondern auch Form
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und Inhalt der Beratung beeinflussen, blei
ben dabei unbenannt. Dazu gehört der
wachsende ökonomische Druck, denen
Familien mit behinderten Kindern in der
Gesellschaft ausgesetzt sind, sowie die all
gemeine gesellschaftliche Stimmungs
lage, die angesichts knapper Ressourcen
im Gesundheitswesen dazu tendiert, Ge
sundheitsrisiken zu individualisieren und
den einzelnen mehr Verantwortung für ih
re Erhaltung und Förderung zuzuschrei
ben. Dazu gehört auch die wachsende
Tendenz, denjenigen Frauen, die sich trotz
vorhandener Testangebote gegen vorge
burtliche Untersuchungen oder für ein be
hindertes Kind entscheiden, mehr Verant
wortung dafür zuzuschreiben als denjeni
gen, die keine Kenntnis von solchen An
geboten hatten (Marteau, Drake 1995).
Auch im Kontext prädiktiver Tests stellt
sich die Frage, ob die Freiwilligkeit der Teil
nahme durch Konformitätsdruck, subtile
Zwänge (Kenen 1996) oder unzureichende
bzw. subjektiv geprägte Auslegung der
Informationen (Marteau et al. 1993) beein
trächtigt sein könnte. Letztlich trägt auch
die Rechtsprechung dazu bei, daß Ärzte
bestehende Risiken selbst dann, wenn ih
re Realisierungswahrscheinlichkeit gering
ist, benennen und über die Konsequenzen
nicht durchgeführter Untersuchungen auf
klären müssen. So hat beispielsweise das
OLG Düsseldorf (1989, 1548) im Kontext
von genetisch bedingten Schwanger
schaftsrisiken geradezu eine Pflicht zur
desillusionierenden Beratung etabliert.

Auch wenn die Humangenetik sich heute
von den eugenisch präventiven Zielvor
stellungen alten Stils abgewandt hat, wer
den sie durch die genannten sozialen und
juristischen Rahmenbedingungen de fakto
aktualisiert. Neu ist, daß der Wunsch oder
subtile Zwang zur Vermeidung von Kindern
mit erblichen Erkrankungen nicht ideolo-
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gisch befördert wird, sondern daß er sich
(beinahe) nahtlos in ein Konzept der um
fassenden Gesundheitsvorsorge und
Krankheitsprävention einfügt. Er wird nicht
direktiv durchgesetzt, sondern macht sich
als Sachzwang bemerkbar. Dabei richtet er
sich nicht allein auf die Klient(inn)en, son
dern auch auf die Berater(inn)en und
zwingt diese zu einer bestimmten Ausrich
tung des eigenen Beratungsverhaltens
(Waldschmidt 1996, 275).

Es bleiben die traumatischen Erfahrungen,
die Frauen nach dem Abbruch einer an
sich gewünschten Schwangerschaft ma
chen. Sie irritieren das Konzept der psy
cho(soziobiollogischen Beratung, das nicht
zuletzt auch auf eine reibungslose Integra
tion der Humangenetik in das System me
dizinischer Dienstleistungen abzielt. Dies
ist dann auch der einzige Punkt, an dem
Wolff den Einfluß externer Faktoren auf
das Arrangement von humangenetischer
Beratung und individueller Entscheidung
konstatiert und darauf verweist, daß eine
öffentliche Diskussion, die Schwanger
schaftsabbrüche und genetische Selektion
kritisch thematisiert, Frauen unter Recht
fertigungsdruck setzt. Die Mißbilligung die
ser Tatsache ist aus der Sicht betroffener
Frauen verständlich und nachvollziehbar.

Dennoch wird hier ersichtlich, daß sich das
psychische und moralische Spannungs
verhältnis, das zwischen dem durch die
gesellschaftlichen Erwartungshaltungen
geförderten Wunsch nach einem gesun
den Kind einerseits und der vorgeburtli
chen Kindstötung aufgrund einer Fehlbil
dungsdiagnose andererseits besteht,
durch eine Normalisierung der Human
genetik im Rahmen medizinischer Dienst
leistungen und ihre Psychologisierung
nicht so einfach auflösen läßt. Die Ursa
chen für dieses Spannungsverhältnis sind
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auch weniger in aktuellen Debatten zu ver
muten, als in anthropologisch und kulturell
verfestigten Werthaltungen, die dadurch
aktualisiert werden.

Angesichts der in hohem Maße auch
durch ökonomische Interessen beförder
ten Entwicklungsdynamik moderner gene
tischer Techniken ist eine kritische öffentli
che Diskussion vielleicht auch das einzige
und deshalb um so wichtigere Korrektiv
gegen die ansonsten reibungslos vonstat
ten gehende genetische Durchleuchtung
immer breiterer Bevölkerungsschichten.
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