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Einfithrung in das Themenschwerpunktheft ,,Pradiktive Diagnostik‘

Zunehmend wird es moglich, Menschen
iiber ihre eigenen genetischen Prddispositi-
onen aufzukldren und ihnen individuelle
Erkrankungsrisiken und Vererbungswahr-
scheinlichkeiten mitzuteilen. Dies ist tradi-
tionell eine Aufgabe der Humangenetik.
Psychologische Fragestellungen konzent-
rieren sich in diesem Zusammenhang auf
den personlichen Nutzen, den sich Men-
schen von genetischen Informationen ver-
sprechen, sowie auf die Frage, welchen
Einfluss das Wissen um bestimmte Erkran-
kungs- und Vererbungswahrscheinlichkei-
ten auf das emotionale Befinden, die famili-
dren Beziehungen, auf gesundheitsbezoge-
ne Uberzeugungen, das individuelle Ge-
sundheits- und Sexualverhalten und die
Familienplanung ausiibt.

Die individuelle Erfassung und Vermittlung
von genetischer Information wirft jedoch —
trotz oder auch gerade wegen des raschen
Erkenntniszuwachses in der Grundlagen-
forschung — vielfiltige Probleme in der ge-
netischen Beratung auf. Zahlreiche auch
wissenschaftlich noch ungekldrte Sachver-
halte miissen in der Beratung ratsuchenden
Laien erldutert werden. Um eine personli-
che Entscheidung hinsichtlich der Méglich-
keit genetischer Untersuchung treffen zu
konnen, miissen in der genetischen Bera-
tung Fragen der Verteilung und Penetranz
prddisponierender Gene, der Vielfalt mogli-
cher Mutationen der bereits bekannten Ge-
ne, weiterer unbekannter Gene und Wirk-
faktoren, der eingeschrinkten Sensitivitdit
molekularbiologischer Untersuchungen
und der haufig nicht gesicherten Effektivitdit
risikoreduzierender Mafinahmen erklcirt
werden. Da die genetischen Informationen
zudem nicht nur das Individuum, sondern
auch andere Familienmitglieder betreffen
konnen, stellen sich unter Umstdinden
schwierige ethische und Datenschutzfra-
gen, z.B. bei der Abwdigung zwischen dem
Recht auf informationelle Selbstbestim-
mung, das auch das Recht auf Nicht-Wissen
einschlief3t, einerseits und dem Informati-
onsbediirfnis bzw. Recht auf Abwendung
von Gefahren Dritter andererseits.

Die psychologische Forschung hat sich in
den letzten Jahren vor allen Dingen auf
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zwei Fragestellungen bei Familien mit he-
reditdrem Brust- und Eierstockkrebsrisiko
konzentriert: die Vorhersage der Unter-
suchungsintention und die psychosozialen
Folgen einer molekulargenetischen Tes-
tung. Auf der Basis der bisherigen For-
schung wird die Hypothese formuliert, dass
die Entscheidung zur genetischen Testung
ein durch krankheitsbezogene Sorgen moti-
viertes Bewdltigungsverhalten ist, das die
Kontrolle iiber die Erkrankung erhéhen
soll; allgemeiner psychischer Distress, der
mit einer fatalistischen Einstellung einher-
geht, wdre in diesem Modell der Entschei-
dung zur genetischen Testung hingegen
eher abtriglich (Lerman et al., 2002). Die
psychosoziale Forschungslage zu diesem
Thema befindet sich in Deutschland noch
in den Anfingen. Der erste Beitrag dieses
Schwerpunkthefts entstammt einem von der
Deutschen Krebshilfe geforderten Pro-
gramm ,,Hereditdres Mamma- und Ovari-
alkarzinom*“. Im Artikel von Worringen und
Faller werden psychologische Prddiktoren
der Intention, eine molekulargenetische
Testung durchzufiihren, zu identifizieren
versucht. Auf der Grundlage der Daten ei-
nes Studienzentrums im o.g. Konsortium
kann gezeigt werden, dass fiir den Ent-
schluss zur genetischen Untersuchung die
subjektive Bewidiltigungseinschdtzung von
Bedeutung ist.

Im Unterschied zu manchen Erwartungen
scheint eine genetische Untersuchung bei
onkologischen Erkrankungen nur wenige
psychische Risiken zu bergen. Grundsdtz-
lich weisen Ratsuchende, die zur geneti-
schen Diagnostik bei hereditiiren Krebser-
krankungen kommen, im Vergleich zur All-
gemeinbevolkerung weder vor noch nach
der genetischen Testung eine wesentlich er-
hohte emotionale Belastung auf. Die vor-
handene Belastung sinkt nach Ergebnismit-
teilung bei negativ getesteten Probanden
dagegen deutlich ab, und selbst bei positiv
Getesteten kommt es zu keinem Anstieg
(Cella et al., 2002, Coyne et al., 2000;
Schwartz et al., 2002; Ubersicht: Lerman
et al., 2002). Fiir Subgruppen wurden al-
lerdings Belastungsrisiken beschrieben: So
waren Mutationstriger stdrker psychisch

belastet als Personen ohne Mutationsbe-
fund (Cella et al., 2002). Es gibt weiter
Hinweise, dass Personen, die weniger auf
einen Mutationsbefund vorbereitet sind,
nach Befundmitteilung psychisch stdrker
belastet sind, und dass die Belastung durch
einen tatsdchlichen Mutationsbefund un-
terschiitzt wird (Dorval et al., 2000). Auch
waren Personen, die eine genetische Unter-
suchung ablehnten bzw. den vorliegenden
Untersuchungsbefund nicht erfahren woll-
ten, psychisch stdrker belastet. Mutations-
triger berichteten stirkere intrusive Ge-
danken im Zusammenhang mit der Gen-
analyse.

Im Vergleich zum hereditiren Brust- und
Eierstockkrebs ist die Befundlage zum he-
reditdren Kolonkarzinom noch viel schmd-
ler. Umso erfreulicher ist, dass auch in die-
sem Forschungsfeld neue Initiativen ge-
startet wurden, u. a. wieder durch ein For-
derprogramm der Deutschen Krebshilfe.
Keller und Jost berichten in ihrem Beitrag
tiber erste Ergebnisse der Beratung bei be-
troffenen Patienten und Risikopersonen.
Sie stellen positive Entwicklungen fest, die
auf den Nutzen einer interdiszipliniren Be-
ratung hinweisen.

Im deutschsprachigen Raum gibt es erst we-
nige Studien zu Einstellungen zur geneti-
schen Diagnostik in der allgemeinen Bevol-
kerung. Zwei Beitrige dieses Schwerpunkt-
hefts widmen sich deshalb diesen Fragen.
Im Beitrag von Barth, Reitz und Bengel wer-
den die Ergebnisse einer Befragung von
Frauen aus der Allgemeinbevilkerung be-
richtet, die zeigen, dass die diesbeziiglichen
Einstellungen gespalten sind: Zustimmung
zu und Ablehnung von genetischen Tests
halten einander die Waage, Information und
Intention zur Untersuchung sind gering aus-
geprdagt. In der Arbeit von Berth, Dinkel und
Balck werden die Einstellungen von Studie-
renden der Medizin, die ja spdter einmal die
ersten Ansprechpartner der Ratsuchenden
sein werden, mit denjenigen aus der Allge-
meinbevolkerung verglichen, und es zeigt
sich, dass schon zu Beginn des Studiums
deutlich prignantere Ansichten als in der
Allgemeinbevilkerung bestehen: sowohl die
Vorteile wie auch die Nachteile genetischer
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Tests werden von den spiiteren Arztinnen
und Arzten stiirker hervorgehoben.

Der schnelle Fortschritt in der molekular-
biologischen Forschung stellt auch an die
genetische Beratungspraxis die Forderung
nach rascher Anpassung. Die Beratung
beim hereditiren Mamma- und Ovarialkar-
zinom hat dabei weltweit einen exemplari-
schen Charakter angenommen. Da es sich
bei der Brustkrebserkrankung um die héu-
figste weibliche Tumorerkrankung in den
nordeuropdischen und nordamerikanischen
Léndern handelt, ist hier die potentielle In-
anspruchnahme einer genetischen Bera-
tung und Untersuchung im Vergleich zu an-
deren selteneren, hdufig auch monokausa-
len Erbkrankheiten (z. B. Huntingtonsche
Erkrankung) wesentlich hoher:

In allen Liindern wurde die Untersuchung
von Risikopersonen zundichst nur im Rah-
men von Forschungsprojekten durchge-
fiihrt, die eine umfassende Beratung ge-
wdbhrleisteten. In Deutschland wurden Mo-
dellvorhaben im Bereich Onkologie von der
Deutschen Krebshilfe initiiert. Neben uni-
versitdren Forschungseinrichtungen bie-
ten jedoch zunehmend auch kommerzielle
Labore die molekularbiologischen Unter-
suchungen an, und auch die Kosteniiber-
nahme fiir genetische Diagnostik durch ge-
setzliche und private Versicherungsgesell-
schaften wird diskutiert. Die Bundesdirzte-
kammer hat fiir Deutschland Richtlinien
zur prddiktiven genetischen Diagnostik
verabschiedet (Bundesdrztekammer 1998,
2003). In diesen wird bekrdiftigt, dass bei
prddiktiver Diagnostik eine genetische Be-
ratung vor und nach der Genanalyse durch
(Fach-)Arzte in jedem Falle sichergestellt
werden muss, um zu gewdhrleisten, dass
die héiufig komplexen Untersuchungsergeb-
nisse richtig interpretiert und vermittelt
werden. Werden diese Richtlinien nicht ein-
gehalten, ist das Risiko einer Fehlinterpre-
tation grofs.

In anglo-amerikanischen Léindern wurden
fiir einzelne Diagnoseverfahren Leitlinien
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verdffentlicht, die jedoch nicht Form und
Inhalt der Informationsvermittlung im
Kontext genetischer Beratung standardisie-
ren. So variiert beispielsweise in erhebli-
chem Maf3 der Umfang psychologischer
Beratung und Unterstiitzung. Doch auch
die Form der Wissensvermittlung kann un-
terschiedlich verlaufen und verschiedene
Effekte erzeugen (Uberblick bei Covello,
1995). Die Erwartungen an Beratungsin-
halte unterscheiden sich nicht selten zwi-
schen Ratsuchenden und Ratgebenden.
Wéihrend Professionelle hdiufig gerade ei-
nen Beratungsschwerpunkt auf die Grenzen
der genetischen Untersuchung und mogli-
che negative Konsequenzen legen, wiin-
schen sich die Ratsuchenden von den Ex-
perten hdufiger eine eindeutige Empfeh-
lung zu einer Genuntersuchung. Neben den
Inhalten einer genetischen Beratung wird
die non-direktive drztliche Gesprdichsfiih-
rung bei der Gestaltung des Kommunikati-
ons- und Entscheidungsprozesses kontro-
vers diskutiert (Kessler, 1992). Der Opti-
mierung der drztlichen Beratung im Vorfeld
der pradiktiven genetischen Brustkrebsdia-
gnostik widmet sich schlieflich der Beitrag
von Bergelt, Mehnert und Koch. Die Auto-
ren haben ein Beratungsmanual fiir nieder-
gelassene Arzte entwickelt, das insbesonde-
re auch den psychosozialen und ethischen
Themen den erforderlichen Raum ver-
schafft. Die Evaluation des Manuals weist
auf dessen ausgeprdgte Akzeptanz hin.

Die Beitrdge dieses Schwerpunkthefts zei-
gen zentrale Aufgabenfelder der Medizini-
schen Psychologie im Bereich der prddikti-
ven Diagnostik auf. Sie umfassen Einstel-
lungsuntersuchungen, die Schulung und
Ausbildung von Fachpersonal in psychoso-
zialen Fragen der genetischen Diagnostik
und Perspektiven der interdisziplindren Be-
ratung von Risikopersonen. Die Medizini-
sche Psychologie steht sowohl hinsichtlich
der Entwicklung von Schulungskonzepten
als auch hinsichtlich der wissenschafftli-
chen Fundierung psychosozialer Bera-

tungskonzepte im Bereich prddiktiver Dia-
gnostik am Anfang ihrer Moglichkeiten.
Wir hoffen, mit der Herausgabe dieses
Schwerpunkthefts einen Beitrag zu einer
fruchtbaren Entwicklung zu leisten.
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