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Zusammenfassung

Ziel der Arbeit war die reprasentative Erhebung von Einstellungen und Risikowahrnehmungen in
Bezug auf genetische Tests bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen in der Allgemeinbevélkerung.
Zur Untersuchung des Einflusses einer genetischen Beratung wurde eine Zufallsstichprobe vor und

vier Wochen nach entsprechender Wissensvermittlung befragt.

Die Einstellungen waren ambivalent. Allgemeine Méglichkeiten zur Testung wurden begri3t, eigene
Testungen abgelehnt. Einfluss auf die Einstellung zeigten besonders: das Verhaltnis
wahrgenommener Vor- und Nachteile, die Risikowahrnehmung, der Kontakt zu Erkrankten, die
Schulbildung, das Geschlecht. Das Erkrankungsrisiko wurde (berschatzt. Einfluss hierauf hatten
insbesondere: der Schulabschluss, das Alter, die externale Kontrolliberzeugung, der Neurotizismus,
die Besorgnis. Die genetische Beratung verbesserte die Risikoeinschatzung, das Verstandnis von
Risikoangaben, das Wissen, aber hatte keinen Einfluss auf die Einstellung. In kanonischen
Korrelationen zur Einstellung waren relevant: die Familienanamnese, das Alter, allgemeine
Wertvorstellungen. Bei der Risikowahrnehmung waren es die Familienanamnese, das Geschlecht,
der Kontakt zu Erkrankten.

Diese Faktoren sollten zukinftig bei der Vermittlung von Befunden beachtet werden.
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0. EINLEITUNG

Es ist schon erstaunlich: Als 1969 der erste Mensch den Mond betrat, war die Euphorie kaum zu
beschreiben. Der Satz des Astronauten Armstrong, dies sei ,ein kleiner Schritt fiir einen
Menschen, aber ein riesiger Sprung fiir die Menschheit®, gehort darum noch heute zu den
epochalen Zitaten des 20. Jahrhunderts. Als 30 Jahre spater Forschern die Entzifferung des
menschlichen Genoms gelang - fiir die Menschheit mit Sicherheit ein weit groRerer Schritt als, die
Mondlandung -, war die Reaktion eher verhalten. Statt Begeisterung uiberwiegen Zweifel. Nicht die
enormen Mdglichkeiten des neuen Wissens stehen im Vordergrund der Diskussion, sondern
besorgte Fragen: Soll man? Darf man? Die Zweifel und Sorgen sind nur allzu legitim — ebenso
legitim Ubrigens wie die groRen Hoffnungen, die vor allem Patienten und Mediziner an die
Fortschritte der Gentechnik kniipfen. Von allen anderen wissenschaftlichen Errungenschaften der
jingeren Vergangenheit unterscheidet sich die Entzifferung des menschlichen Erbguts dadurch,
dass sie unmittelbar das Wesen des Menschen und die umgebende Natur berihrt. (Schroder,
2000 http://www.bundesregierung.de/Reden-Interviews/Reden-,11636.44342/rede/Rede-von-
Bundeskanzler-Gerhard.htm (letzter Zugriff, 5.8.2004).

Dieses Zitat des ehemaligen Bundeskanzlers Gerhard Schroder weist auf die Erfolge, aber auch die
Bedenken hin, die mit dem seit 1990 international durchgeflinrten Humangenomprojekt verbunden
sind, an dem sich seit 1995 auch Deutschland beteiligt. Ziel dieses Projektes ist es, die Struktur,
Funktion und Regulation menschlicher Gene systematisch zu identifizieren und zu charakterisieren.
,ourch eine derartig umfassende Analyse des menschlichen Erbguts erhoffen sich die
Wissenschatftler, ein grundlegendes Verstandnis der Funktionsweise des menschlichen Organismus
zu erhalten. Hiermit wird in der Folge auch die Medizin in die Lage versetzt, Krankheiten aufgrund
der Kenntnisse Uber deren molekulare Ursachen gezielter zu diagnostizieren und zu therapieren*
(Deutsches Humangenomprojekt, 2004a; http://www.dhgp.de/deutsch/intro/index.html). Bereits 2001
wurde das erste Hauptziel des Humangenomprojektes, die Entschliisselung des menschlichen
Genoms, erreicht. Allerdings stellt dieses Wissen erst den Anfang der Forschung dar, denn ,die
wirkliche Revolution der Zellbiologie ist nicht die Entzifferung der Genome von Menschen, Tieren
und Pflanzen, sondern die Beobachtung von Genaktivitdten und Wechselwirkungen innerhalb der
Sequenzen der Erbsubstanz DNS* (Ball, 2001). So hofft man, auf dieser Basis die Funktionen
einzelner Gene identifizieren zu kénnen und ihren Einfluss auf Eigenschaften, Merkmale und
Erkrankungen zu verstehen. Denn ,nur, wenn wir auch verstehen, was wir durch Sequenzierung und

Kartierung des menschlichen Genoms und durch Struktur- und Funktionsanalyse wissen werden,


http://www.bundesregierung.de/Reden-Interviews/Reden-,11636.44342/rede/Rede-von-Bundeskanzler-Gerhard.htm
http://www.bundesregierung.de/Reden-Interviews/Reden-,11636.44342/rede/Rede-von-Bundeskanzler-Gerhard.htm
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kénnen wir die durch die Erforschung des menschlichen Genoms erdffneten Perspektiven
angemessen und verantwortlich nutzen® (Honnefelder & Propping, 2001, S. 29).

Solche Perspektiven kénnten beispielsweise darin bestehen, dass neue Grundlagen fiir Biologie und
Medizin geschaffen werden, die es ermdglichen, zielgerichtete Ansétze fiir Pravention, Diagnose
und Therapie einer Vielzahl von Erkrankungen zu entwickeln. ,So wird die Kenntnis aller molekularer
Grundbausteine des menschlichen Organismus zum Beispiel auch der pharmakologischen
Forschung helfen, schneller und effektiver neue Zielmolekile fir eine gerichtete
Medikamentenentwicklung zu  finden* (Deutsches Humangenomprojekt, 200443
http://www.dhgp.de/deutsch/intro/index.html).  Neben  Erkenntnissen  Uber  seltene, aber
schwerwiegende genetisch determinierte Krankheiten, erhofft man sich insbesondere tiefergehende
Aufschliisse Uber so genannte komplexe, genetisch mitbedingte Erkrankungen (Deutsches
Humangenomprojekt, 1998). Hierzu gehdren Krankheiten mit hohen Pravalenzraten, zum Beispiel
Diabetes mellitus, Krebs und Herz-Kreislauf-Krankheiten, aber auch neuro-psychiatrische Stérungen
wie Schizophrenie, Depression und Alzheimer-Demenz. Komplexe Erkrankungen kommen durch ein
Wechselspiel von genetischen und umweltbedingten Faktoren zustande. Da viele dieser Krankheiten
grof3e Gesundheitsprobleme verursachen und nach einer Studie der World Health Organisation
(WHO), die das Ziel hatte, die Belastung der Bevolkerung durch Krankheit und Verletzung zu
quantifizieren, zu den Erkrankungen mit dem héchsten ,global burden of disease®* (Murray & Lopez,
1996) zahlen, wachst die Notwendigkeit, Mittel und Wege zu deren gezielter Behandlung zu finden.

Die Information, die durch Entzifferung und Sequenzierung des menschlichen ,Bauplans® entsteht,
wird tiefgehenden Einfluss auf Individuen, Familien und die Gesellschaft haben. Denn dieses Wissen
hat das Potential, die Gesundheit des Menschen zu verbessern und ist gleichzeitig mit einer Reihe
ethischer, sozialer und rechtlicher Fragen verbunden. Um dieser Problematik Rechnung zu tragen,
hat das Humangenomprojekt sich ebenfalls zur Aufgabe gemacht, die ethischen, rechtlichen und
sozialen Bedingungen und Auswirkungen der humangenetischen Forschung zu identifizieren und
entsprechende Losungsvorschldge zu formulieren (National Human Genome Research Institute,
2000). Zu diesem Zweck wurde das so genannte ,Ethical, Legal and Social Implications Program*
(ELSI-Programm) etabliert. Hierdurch soll verhindert werden, dass bestimmte Problembereiche erst
bei der Umsetzung der Ergebnisse in die Praxis des Gesundheitswesens ans Licht treten. ,Der
methodisch richtige Gebrauch des Argumentes besagt, dass wir gut daran tun, die normative
Beurteilung der aktuellen Entwicklung an Fragen zu kontrollieren, mit denen uns theoretisch
magliche genetische Entwicklungen eines Tages doch konfrontieren konnen* (Habermas, 2002).
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Da letztlich jeder von uns mit der Frage konfrontiert sein wird, ob oder in welchem Ausmal} er die
Ergebnisse der genetischen Forschung nutzen mdchte, ist es notwendig, diese Diskussion nicht nur
in Fachkreisen, sondern auch in der Offentlichkeit zu filhren. Wie zukiinftig mit den neuen
diagnostischen Mdglichkeiten der Humangenetik umgegangen werden soll, kann nur auf der
Grundlage eines breit angelegten Meinungsbildungsprozesses (iber die ethischen, sozialen und
rechtlichen Fragen entschieden werden. Stérker als bei anderen medizinischen Verfahren sind
Entscheidungen im Bereich der genetischen Testverfahren in hohem Malie von personlichen
Einstellungen und dem Wissen uber die mdglichen Chancen und Risiken der diagnostischen

Verfahren gepragt (Brand, 2002).

Bislang ist wenig dartber bekannt, wie die genetische Forschung, das neu gewonnene Wissen und
mégliche Anwendungen in der Offentlichkeit rezipiert und bewertet werden, welche Hoffnungen und
Beflrchtungen bestehen, und welche Faktoren diese beeinflussen. Neben der Erfassung der
Einstellung ist auch die Beachtung der Risikowahrnehmung im Zusammenhang mit pradiktiven
Gentests von entscheidender Bedeutung. In der gesundheitspsychologischen Forschung steht die
Wahrnehmung des personlichen Risikos im Mittelpunkt des Interesses, weil angenommen wird, dass
diese zu préventivem Handeln motiviert (Neise, Rauchfuss, Paepke, Beier & Lichtenegger, 2001).
Da davon auszugehen ist, dass sich groRe Bevolkerungsteile bislang wenig mit der Thematik
genetischer Testungen bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen auseinandergesetzt haben, ist auch
interessant, inwieweit eine Informationsvermittlung Uber die genetischen Grundlagen von
Erkrankungen und den Mdglichkeiten genetischer Untersuchungen im Sinne einer genetischen

Beratung Einfluss auf Einstellung und Risikowahrnehmung nehmen kann.

Um erstmals Aussagen Uber die Einstellung und Risikowahrnehmung bei genetischen Tests bei
neuro-psychiatrischen Erkrankungen machen zu kénnen und den mdglichen Einfluss einer
genetischen Beratung hierauf zu erfassen, wurden zwei Studien durchgeflhrt, die vom
Bundesministerium fir Bildung und Forschung geférdert wurden. Diese liegen der vorliegenden
Arbeit zugrunde. In beiden Studien wurden verschiedene Bevélkerungsgruppen befragt, zu denen
sowohl die Allgemeinbevélkerung (reprasentativ) als auch spezifische Gruppen wie Patienten (mit
schizophrenen und affektiven Erkrankungen), Angehdrige von Patienten, Versorgende (Psychiater,
Psychologen, Humangenetiker, Gynékologen, psychosomatisch arbeitende Dermatologen,
Humangenetiker, Pflegepersonal), Meinungstrdger (Lehrer, Journalisten), Medizin- und
Psychologiestudenten sowie Schwangere. Untersuchungsgegenstand der vorliegenden Arbeit ist
jedoch ausschlieBlich die Einstellung und Risikowahrnehmung der Aligemeinbevoélkerung, alle
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anderen Gruppen finden hier keine Ber(cksichtigung. Die Notwendigkeit zu dieser Beschrankung
ergab sich einerseits aus Griinden der Ubersichtlichkeit und andererseits, um gezielt Aussagen und
Hypothesen in einer représentativen Stichprobe analysieren zu kénnen. Da bislang wenige Daten zu
dieser Thematik vorliegen, wurde eine explorative Herangehensweise gewahlt. Hierzu wurden
Hypothesen aus der Literatur abgeleitet. Mdgliche Einflussfaktoren auf die Einstellung und
Risikowahrnehmung wurden zuné&chst einzeln und anschlieBend im Zusammenhang in kanonischen

Korrelationen Gberprift.

Die vorliegende Arbeit beginnt mit einer Beschreibung des Untersuchungsgegenstandes (Kapitel 1).
AnschlieBend werden neuro-psychiatrische Erkrankungen und ihrer genetischen Grundlagen
beschrieben (Kap. 2). Nachfolgend werden medizinische, psychologische und ethische
Gesichtspunkte genetischer Tests diskutiert (Kapitel 3). Ausgehend von einer kurzen Darstellung der
theoretischen Grundlagen von Einstellung und Einstellungsmessung werden bisherige Studien zur
Einstellung zu genetischen Tests, in Bezug auf die Form der Einstellung, den Argumenten fiir und
gegen genetische Tests sowie den Einflussfaktoren auf die Einstellung, dargestellt. (Kapitel 4).
Nachfolgend werden die theoretischen  Grundlagen der Risikowahrnehmung und
Risikokommunikation kurz erldutert und Studien, die sich mit der Risikowahrnehmung bei
genetischen Tests bei verschiedenen Erkrankungen auseinandergesetzt haben beschrieben. Dabei
wird Bezug genommen auf die Form der Risikowahrnehmung und auf Faktoren, die diese
Wahrnehmung beeinflussen. Ferner werden Befunde zum Einfluss einer genetischen Beratung auf
die Risikowahrnehmung dargestellt. (Kapitel 5). Der empirische Teil der Arbeit verdeutlicht die
Zielsetzung der Arbeit und die zu bearbeitende methodische Fragestellung (Kapitel 6). Es folgt eine
Darstellung der verwendeten Untersuchungsinstrumente (Kapitel 7) sowie eine Beschreibung der
Stichproben (Kap. 8). Die Ergebnisse zur Hypotheseniberprifung und kanonischen
Korrelationsanalyse werden zunéchst in Kapitel 9 deskriptiv vorgestellt, bevor sie im abschlieRenden
Teil der Arbeit im Zusammenhang mit den bisherigen Studien und deren Befunden diskutiert werden
(Kapitel 10). AbschlieBend werden mdgliche Implikationen fir die weitere Forschung und Praxis, die

sich aus der Arbeit ergeben, zusammengefasst.
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|. THEORETISCHER HINTERGRUND

1. BESCHREIBUNG DES UNTERSUCHUNGSGEGENSTANDES

Aufgrund der schnell voranschreitenden Ergebnisse der humangenetischen Forschung scheint die
Identifikation prédisponierender Gene fiir neuro-psychiatrische Erkrankungen nicht mehr fern zu
sein. Es wurden bereits genomweite Assoziationsuntersuchungen durchgefihrt. In Zukunkft ist mit
der Kenntnis von Vulnerabilitdtsgenen zu rechnen, wobei beispielsweise fir die bipolare Stérung
bereits erste Befunde vorliegen (z.B. Blair et al., 2006, Kalsi et al., 2006). Fir die Alzheimer-Demenz
wurde bereits ein Gen identifiziert, welches das Erkrankungsrisiko moduliert (z.B. Bullido &
Valdivieso, 2000; Candore et al., 2007). Wahrend also fiir die Alzheimer-Demenz bereits die
Beteiligung eines ersten Gens nachgewiesen werden konnte, ist dies fur die Schizophrenie und die
Depression bislang nicht der Fall. Zwar liegen auch fir diese Erkrankungen bereits erste Befunde
uber wahrscheinlich beteiligte Suszeptibilititsgene vor, aber die verantwortlichen Varianten in den

jeweiligen Suszeptibilitdtsgenen sind noch nicht identifiziert.

Mit der genetischen Forschung und ihrer Anwendung sind auch einige ethische, soziale und
rechtliche Fragen verbunden. Hierzu zéhlt beispielsweise die Frage nach méglichen pradiktiven
genetischen Tests und deren Auswirkung auf den Getesteten beziehungsweise seine Familie. Dies
gilt insbesondere, wenn wirksame Praventionsstrategien oder Therapien bislang fehlen, wie dies im
Falle der neuro-psychiatrischen Erkrankungen der Fall ist. Aber auch Fragen nach der
Zugangsmaglichkeit Dritter zu den genetischen Daten, Fragen der Eugenik, Fragen in Bezug auf die
magliche Diskriminierung und Stigmatisierung, die Veranderung des Krankheitshegriffes oder die
NatUrlichkeit des Daseins und einige weitere mehr sind mit der genetischen Forschung verbunden.

Wahrend in Fachkreisen bereits intensiv tiber die moglichen Potenziale und Probleme genetischer
Forschung und ihrer Anwendung diskutiert wird und das Wissen im genetischen Bereich stetig
wachst, ist bislang unklar, wie dieses Wissen in der Bevolkerung aufgenommen und bewertet wird.
Sowohl fiir den Bereich der Einstellung als auch der Risikowahrnehmung wurden im
Zusammenhang mit genetischen Tests bei komplex genetischen Erkrankungen bisher nur wenige
Studien durchgefiihrt. Fir diesen Bereich wurde auch der Einfluss von Informationsvermittlung und
genetischer Beratung erst wenig untersucht. Die bislang existierenden Studien beziehen sich meist
auf somatische Erkrankungen wie beispielsweise Brustkrebs. Fir den speziellen Bereich der neuro-

psychiatrischen Erkrankungen liegen nur wenige Untersuchungen vor, die groftenteils im Ausland
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durchgefiihrt wurden, so dass ihre Ubertragbarkeit auf die deutsche Allgemeinbevolkerung unklar ist.
Ferner beziehen sie sich oftmals auf spezifische Gruppen und umfassen nur kleine Stichproben, so
dass die Giiltigkeit inrer Aussagen sehr eingeschrankt ist.

Diese bereits vorliegenden Studien weisen auf grundlegend positive Einstellungen zur
psychiatrischen Genetik und auf ein groRes Interesse in Hinblick auf préadiktive genetische Tests hin.
Sie zeigen, dass Hoffnungen vor allem in Bezug auf Therapiemdglichkeiten bestehen und die
Bedenken sich vor allem auf die Weitergabe genetischer Informationen oder die Stigmatisierung von
Anlagetragern beziehen. Hinsichtlich der Faktoren, die die Einstellung beeinflussen, gibt es bislang
nur wenige und nicht konsistente Befunde. Auch im Bereich der Risikowahrnehmung sind die
bisherigen Befunde uneinheitlich: wéhrend einige Studien beispielsweise eher fiir eine Tendenz der
Uberschatzung des eigenen Risikos sprechen, weisen andere eher auf dessen Unterschatzung hin.
Die wahrgenommene eigene Betroffenheit durch eine Erkrankung, beispielsweise durch eine
positive Familienanamnese, scheint die Risikowahrnehmung ebenso zu erh6hen wie die
Angstlichkeit einer Person. Die wenigen Studien zum Einfluss einer genetischen Beratung auf die
Risikowahrnehmung deuten auf eine Verbesserung der Einschatzung des eigenen
Erkrankungsrisikos und des Wissens um die Erkrankung durch die Beratung. Die vorliegende Arbeit
soll diese Fragestellungen erstmals spezifisch fir die neuro-psychiatrischen Erkrankungen in der
deutschen Allgemeinbevélkerung untersuchen und somit der wissenschaftlichen sowie 6ffentlichen

Diskussion neue, erweiterte empirische Daten zur Verfligung stellen.

Es soll erfasst werden, wie die Einstellung zu genetischen Tests bei neuro-psychiatrischen
Erkrankungen in der deutschen Allgemeinbevélkerung ist und welche Faktoren diese beeinflussen.
Ebenso soll die Risikowahrnehmung in Bezug auf genetische Tests bei neuro-psychiatrischen
Erkrankungen in der Allgemeinbevélkerung erhoben werden und mégliche beeinflussende Faktoren
identifiziert werden. AbschlieRend soll der Einfluss einer genetischen Beratung auf die Einstellung
und Risikowahrnehmung untersucht werden. Da bislang wenig tiber den Untersuchungsgegenstand
bekannt ist, wurde eine explorative Herangehensweise unter Beriicksichtigung bisheriger Befunde
aus anderen Studien gewahlt. Der potentielle Einfluss verschiedener Faktoren auf die Einstellung
oder Risikowahrnehmung wird zun&chst einzeln untersucht. AnschlieRend werden kanonische

Korrelationsanalysen zur Uberpriifung von Zusammenhangen durchgefiihrt.
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2. NEURO-PSYCHIATRISCHE ERKRANKUNGEN UND IHRE GENETISCHEN
GRUNDLAGEN

Zum besseren Verstandnis der im Rahmen der vorliegenden Arbeit untersuchten Aspekte sollen
zunachst die mdglichen genetischen Grundlagen von Erkrankungen erlautert werden (Kap. 2.1).
AnschlieRend werden die, fur die Arbeit relevanten neuro-psychiatrischen Erkrankungen und die
bisherigen genetischen Befunde zu diesen Erkrankungen dargestellt (Kap. 2.2).

2.1 Vererbungsmodus neuro-psychiatrischer Erkrankungen

Dem Bestreben, die genetischen Grundlagen verschiedener Erkrankungen, auch der neuro-
psychiatrischen Erkrankungen, aufzuklaren, ging ein grundlegender Wandel des herkdmmlichen
Verstandnisses genetisch bedingter Erkrankungen voraus. Klassisch verstand man unter einer
genetisch bedingten Erkrankung eine Krankheit, die entsprechend den Mendel'schen Regeln einem
monogenen Erbgang folgte. Dies bedeutet, dass in einer Familie eine Mutation in einem einzelnen
Gen kausal fur das Entstehen der jeweiligen Erkrankung verantwortlich ist. Die Mutationen, die flir
die Entwicklung solcher Erkrankungen verantwortlich sind, sind heute weitgehend bekannt. Zu
diesen Erkrankungen zahlen beispielsweise Zystische Fibrose, Chorea Huntington oder

Hamophilien.

Das Verstandnis Uber die genetischen Grundlagen von Krankheiten muss in Hinblick auf genetisch
komplexe Erkrankungen modifiziert werden: Zwar beobachtet man eine familidre Haufung dieser
Erkrankungen, aber in vielen Familien finden sich keine weiteren Betroffenen und das
Vererbungsmuster in Familien mit mehreren Betroffenen folgt keinem Mendel'schen Erbgang. Bei
der Entstehung genetisch komplexer Erkrankungen spielen einzelne Genvarianten nur eine
begrenzte Rolle, zur Erkrankung kommt es erst im Zusammenspiel mit anderen unglinstigen
Genvarianten sowie unginstigen Umweltfaktoren. In Familien werden also keine kausalen
Mutationen ~ mit  hoher  Auspragungswahrscheinlichkeit ~ sondern  Genvarianten ~ mit
Dispositionscharakter vererbt. Man geht davon aus, dass jedes einzelne Dispositionsgen fir sich
weder notwendig noch ausreichend ist, die Erkrankung zu bewirken. Bislang ist nur eine kleine Zahl
von Dispositionsgenen auf molekularer Ebene charakterisiert worden. Zu den genetisch komplexen
Erkrankungen zé&hlen beispielsweise Bluthochdruck, Diabetes mellitus, Krebserkrankungen und
neuro-psychiatrische Erkrankungen.
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Neuro-psychiatrische Erkrankungen sind fast ausnahmslos multifaktoriell verursacht, was bedeutet,
dass sowohl Umweltbedingungen als auch Vererbungsfaktoren zur Entstehung der Erkrankungen
beitragen. Die Suche nach den beitragenden Dispositionsgenen gestaltet sich aber schwieriger als
zunachst gedacht.

Schizophrene und bipolar affektive Erkrankungen gehdren zu den am langsten und intensivsten
beforschten psychischen Erkrankungen. Obwohl aufgrund formalgenetischer Untersuchungen schon
seit Langem bekannt ist, dass Gene bei der Entstehung dieser Erkrankungen eine wichtige Rolle
spielen, gelang es bis heute nur ansatzweise, die verantwortlichen Gene zu identifizieren. In den
letzten Jahren konnten einzelne Vulnerabilitatsgene identifiziert werden, die mit grof3er Sicherheit am
Entstehen schizophrener und depressiver Stérungen beteiligt sind (Ubersicht: Maier, Zobel &
Rietschel, 2003; Rietschel & Néthen, 2003). Durch die systematische Entwicklung neuer Instrumente
und Techniken erhofft man sich, die bislang unbekannten Gene nun schneller und effizienter
identifizieren zu konnen. Dies ist eine Voraussetzung fiir ein besseres Verstandnis der Erkrankungen
und ihrer zugrunde liegenden Mechanismen sowie dafir, dass sowohl prasymptomatische als auch
pranatale Tests durchgefiinrt werden konnen, um das Erkrankungsrisiko einer Person zu
bestimmen. Bei komplexen Erkrankungen weil3 man, dass, auch wenn alle beteiligten Gene bekannt
sind, es mittels genetischer Tests weder mdglich sein wird, den Verlauf und Schweregrad der
Erkrankung zu bestimmen, noch vorherzusagen, ob die Krankheit tatséchlich jemals ausbrechen
wird. Es wird daher nur mdglich sein, Gber Erkrankungswahrscheinlichkeiten von Individuen zu

sprechen.

Im Folgenden werden die einzelnen Erkrankungen und die bisherigen genetischen Befunde kurz

dargestellt, wobei Symptomatik und Atiologie knapp beschrieben werden.

2.2 Neuro-psychiatrische Erkrankungen

Neuro-psychiatrische  Erkrankungen wie Schizophrenie, Alzheimer-Demenz und unipolare
Depression treten weltweit in allen Populationen mit ungefahr der gleichen Prévalenz auf. Dies wird
haufig als Beweis verstanden, dass genetische Komponenten zu der Atiologie der Erkrankung
beitragen. Auch Familien-, Zwillings- und Adoptionsstudien haben schon frih Hinweise auf eine
genetische Mitbedingtheit psychischer Stérungen gebracht. Allerdings sind die genauen Ursachen
der meisten neuro-psychiatrischen Erkrankungen bis heute nicht bekannt, weshalb es bisher auch

nicht méglich war, kausal wirksame Therapien zu entwickeln. Die Erkrankungen sind mit grof3em
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Leidensdruck fur die betroffenen Personen und hoher Belastung firr die Angehdrigen verbunden. Sie
stellen dariiber hinaus einen immensen Kostenfaktor in den Gesellschaften dar. Trotz ihrer geringen
relativen H&ufigkeit im Vergleich zu manchen somatischen Krankheiten verursachen sie durch
ambulante oder stationdre Behandlungen und inshesondere durch (berdurchschnittlich lange
Arbeitsunfahigkeitsperioden die mitunter hdchsten Kosten unter allen Erkrankungen (Rice, Kelman &
Miller, 1992).

2.2.1 Schizophrenie

Die schizophrene Erkrankung ist mit einer Prévalenzrate von 1% in der Allgemeinbevélkerung eine
der haufigsten neuro-psychiatrischen Erkrankungen. Sie ist gekennzeichnet durch schwere
Storungen des Denkens, der Emotionen und des Verhaltens. Die Symptome variieren interindividuell
sehr stark, so dass verschiedene Unterformen der Erkrankung bestehen. Man unterscheidet
beispielsweise paranoid-halluzinatorische, katatone und hebephrene Zustandsbilder mit oder ohne
Residuum. Ferner kann man zwischen so genannten negativen und positiven Symptomen
differenzieren. Positive Symptome zeigen sich in einer UbermaRigen Produktion von bestimmten
Phanomenen, wie zum Beispiel akustische wie visuelle Halluzinationen, Wahnvorstellungen,
Storungen des Verhaltens und des formalen Denkens. Negative Symptome hingegen sind Defizite
im Verhalten, vor allem beziiglich Willen, Sprache, Antrieb und Affekt. Die Schizophrenie ist eine
Krankheit, die mit einer Erstmanifestation zwischen dem 17. und 30. Lebensjahr schon friih beginnt.
Es erkranken daran mehr Manner als Frauen. Je friiner die Erkrankung auftritt, desto gréi3er ist die
Gefahr eines chronischen Verlaufs, der bei ungefahr einem Drittel aller Erkrankten zu beobachten
ist. Ein weiteres Drittel erkrankt einmalig und remittiert vollstandig und das verbleibende Drittel zeigt

wiederholte Rezidive mit zwischenzeitlicher Remission (Hahlweg, 2000; Hahlweg & Dose, 1995).

Verschiedene Faktoren werden im Zusammenhang mit der Atiologie schizophrener Stérungen
diskutiert.  Neben genetischen und biochemischen  Faktoren zéhlen Veranderungen
psychophysiologischer Reaktionsmuster und Funktionsablaufe sowie neurokognitive Defizite zu den
mdglichen Ursachen. Auch psychosozialen Faktoren wie pramorbiden Sozialisationsbedingungen
und belastenden Ereignissen wird ein gewisser Einfluss zugesprochen. Keiner dieser Risikofaktoren
fir sich allein kann allerdings die Entstehung einer schizophrenen Krankheitsphase erklaren. Sie
wirken anscheinend nur in Kombination (Rist, Watzel & Cohen, 1998).
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Die Beteiligung genetischer Faktoren an der Entstehung schizophrener Erkrankungen gehort zu den
am besten abgesicherten Aussagen der Atiologieforschung. Fir Verwandte zweiten Grades von
schizophren Erkrankten ist das Erkrankungsrisiko mit 2-4% im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung
leicht erhoht. Angehorige ersten Grades von schizophren Erkrankten haben mit ca. 15-17% im
Vergleich zur Allgemeinbevolkerung ein flinf- bis zehnfach erhdhtes relatives Risiko. Wéhrend die
Konkordanzrate fir zweieiige Zwilinge ca. 15% betrdgt, werden fiir eineiige Zwillinge
Konkordanzraten von fast 50% berichtet (Maier et al., 1999). Die geschétzte Heritabilitat liegt bei 50-
87% (Lichtermann, Karbe & Maier, 2000).

In jungster Zeit wurden durch Assoziationsstudien Gene gefunden, die als Kandidaten fir
Suszeptibilitatsgene in Frage kommen. Hinweise auf diese Gene wurden in mehreren unabhéngigen
Stichproben gefunden. Allerdings fehlt bislang der endgiltige Nachweis ihrer Bedeutung bei der
Krankheitsentstehung (Schwab et al., 2003). Es haben sich Hinweise fir eine Beteiligung folgender
Gene bei der Entstehung einer Schizophrenie ergeben: Dyshindin-Gen (DTNBP1), das NRG1,
G72/G30, DISC1 und AKT1 (Maier, Zobel & Kihn, 2006). Harrison und Weinberger (2005)
diskutieren vor allem COMT, DISC1, RGS4, GRM3 und G72 als mogliche Suszeptibilitatsgene fiir
Schizophrenie, betonen allerdings ebenso die Notwendigkeit weiterer Forschung. Zwischen einer
Variante des G72 Gens und Verfolgungswahn wurde bei Schizophrenie und bipolarer Stérung ein
Zusammenhang identifiziert (Abou Jamra, Schmael, Cichon, Rietschel, Schumacher, Nothen, 2006).

2.2.2 Unipolare Depression

Die unipolare Depression ist mit einer Pravalenzrate von 10 bis 20% die haufigste neuro-
psychiatrische Stérung. lhre Symptome sind eine deutliche Beeintrachtigung der Stimmung,
Niedergeschlagenheit, Verlust von Freude, emotionale Leere, Antriebslosigkeit, Interessenverlust,
erhohte Ermiidbarkeit und Aktivitatseinschrankung und zahlreiche korperliche Beschwerden wie zum
Beispiel Veranderungen von Appetit, Gewicht oder Schlaf. Weiterhin sind verminderte Konzentration
oder Aufmerksamkeit, ein vermindertes Selbstwertgefiihl und Selbstvertrauen, Schuldgefiinle und
Geflihle von Wertlosigkeit, negative und pessimistische Zukunftsperspektiven sowie Suizidgedanken

oder —handlungen charakteristische Anzeichen (Dilling, Mombour & Schmidt, 2000).

Im Verlauf zeigen depressive Storungen eine grol3e interindividuelle Variabilitat. Die Erkrankung
kann einmalig oder rezidivierend auftreten. Eine Chronifizierung der Erkrankung tritt in ungeféhr 10-
20% der Félle auf, bei ca. 15% der Patienten ist mit einem Suizidrisiko zu rechnen. Depressionen
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konnen einzeln oder parallel zu oder vor beziehungsweise nach anderen neuro-psychiatrischen
Storungen auftreten. Der Krankheitsheginn liegt meist zwischen dem 30. und 40. Lebensjahr. Es
sind mehr Frauen als M&nner von der Stérung betroffen.

In der Atiologieforschung wird sowohl genetischen und biologischen Faktoren als auch
psychosozialen und psychologischen Faktoren als Ursachen der Erkrankung Bedeutung
zugemessen. Zu den psychosozialen Risikofaktoren fiir Depression zahlen: weibliches Geschlecht,
mangelnde unterstitzende Sozialbeziehungen, niedrige soziale Schicht, geringere Bildung, geringes
Selbstwertgefihl, frihere depressive Episoden, Leben in der Stadt, stressreiche Belastungen und

alleine leben (Hautzinger, 1998).

Bei depressiven Storungen zeigt sich in Familien von Erkrankten im Vergleich zu Familien gesunder
Personen eine Haufung weiterer Betroffener, so dass das Lebenszeitrisiko von Angehdrigen ersten
Grades deutlich Uber dem der Allgemeinbevolkerung liegt. Die Konkordanzrate bei eineiigen
Zwillingen liegt bei 50%. Sullivan, Neale und Kendler (2000) berichten in ihrer Meta-Analyse tber
genetische Befunde zur Depression von einer Heritabilitat, die zwischen 31 und 42% liegt.

Fur die unipolare Depression wurden bisher keine Dispositionsgene eindeutig identifiziert. Dies
hangt moglicherweise mit dem sehr heterogenen Bild und den vielfaltigen Ursachen der Depression
zusammen. Ein weiterer Grund hierfur liegt moglicherweise an der Interaktionen zwischen Gen- und
Umweltfaktoren. Befunde einer kirzlich durchgefiihrten Kopplungsuntersuchung brachten Hinweise
auf Chromosom 1p36, einer Region in der auch das MTHFR-Gen lokalisiert ist, das bereits zuvor als
Suszeptibilitatsgen flir Depression diskutiert worden ist. Ferner wurde eine Region auf Chromosom
12q identifiziert, in der das DAO-Gen liegt, welches ebenfalls bereits im Zusammenhang mit
psychiatrischen Erkrankungen diskutiert wurde (Maier, 2004). Ein weiterer Befund wurde fr
Chromosom 15q berichtet, welches bereits in verschiedenen Studien eine Assoziation zur

rezidivierenden Depression gezeigt hatte (McGuffin et al., 2005).

2.2.3 Alzheimer-Demenz

Das durchschnittliche Risiko fiir Menschen uber 65 Jahren, im Laufe ihres weiteren Lebens eine
Alzheimer-Demenz (AD) zu entwickeln, liegt flir Frauen bei ca. 12% und fur Manner bei ca. 6%
(Seshardi, Drachman & Lippa, 1995; Liddell, Lovestone & Owen, 2001). Die Alzheimer-Demenz
zeichnet sich vor allem durch einen Verlust kognitiver Leistungen aus. Zu Beginn der Erkrankung
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sind meist EinbulRen in Aufmerksamkeits- und Geddachtnisleistungen sowie in der F&higkeit zum
komplexen Denken, Planen und Problemlésen zu beobachten. Im weiteren Verlauf kommen
Sprachstérungen, Personlichkeitsveranderungen sowie zeitliche und 6rtliche Orientierungsstorungen
hinzu. Weitere Symptome wie Angst, Depression und Wahn treten im Verlauf der Erkrankung
oftmals begleitend auf. In der letzten Krankheitsphase kommt es zu korperlicher Pflegebedirftigkeit,
Inkontinenz und zum vollstandigen Verlust der Alltagsfertigkeiten. Verlauf und Dauer der Erkrankung

konnen jedoch sehr unterschiedlich sein (Wilz, Adler & Gunzelmann, 2001).

Man unterscheidet zwei Formen der Alzheimer-Demenz: eine sporadische und eine familidre Form.
Die familiare Form der Alzheimer-Demenz tritt ab dem 40. Lebensjahr auf. Sie betrifft allerdings nur
1-2% aller Patienten mit Alzheimer-Demenz (Sandbrink & Miiller, 1998) und ist somit sehr selten.
Diese Form folgt einem autosomal dominanten Erbgang, weshalb Trager des
krankheitsverursachenden Gens mit grof3er Sicherheit erkranken. In solchen Fallen kann man mittels
genetischer Tests mit einer Sicherheit von anndhernd 100% vorhersagen, ob eine Person betroffen
ist oder nicht. Daher ist die familidre Form der Alzheimer-Demenz fur die Diskussion um die
Problematik genetischer Tests bei komplex genetischen neuro-psychiatrischen Erkrankungen im
Rahmen der vorliegenden Arbeit nicht von Relevanz, weshalb sich die folgenden Ausfiihrungen
ausschlief3lich auf die sporadische Form der Alzheimer-Demenz beziehen.

Bisher wurden nur wenige Zwillingsuntersuchungen zur Abschétzung des Ausmalies genetischer
und nicht-genetischer Ursachen bei der sporadischen Form der Alzheimer-Demenz publiziert. Ein
wesentlicher Grund hierfir ist, dass Konkordanzraten erst in hohem Lebensalter berechnet werden
konnen. Auch die Durchfiihrung von Adoptionsstudien ist aufgrund des spaten Erkrankungsbeginns
kaum moglich. Eine der wenigen Zwillingsuntersuchungen bei Alzheimer-Demenz wurde von
Petersen, Posner & Gatz (2001) durchgefiihrt. Hier wurde gefunden, dass 57-78% der Varianz im
Auftreten einer Alzheimer-Demenz durch genetische Faktoren erklart werden. Das Risiko von
Angehdrigen ersten Grades an einer Demenz zu erkranken, liegt ca. zwei- bis dreifach ber dem
Risiko der Allgemeinbevélkerung. Es werden verschiedene Risikofaktoren diskutiert, von denen

angenommen wird, dass sie Einfluss auf die Erkrankungswahrscheinlichkeit haben.

Der wichtigste Risikofaktor fir die Entwicklung einer Alzheimer-Demenz ist das Alter. Je dlter man
wird, desto groRBer wird auch das Risiko, an der Alzheimer-Demenz zu erkranken. Da Frauen
durchschnittlich eine hohere Lebenserwartung haben als Manner, ist auch ihr Risiko, an Alzheimer-
Demenz zu erkranken, hoher. Es gibt weitere Faktoren, die das Erkrankungsrisiko beeinflussen.
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Hierzu z&hlen Umweltfaktoren wie zum Beispiel falsche Ernahrung, mangelnde geistige Betatigung,
Umweltgifte sowie belastende Lebensereignisse oder Stress. Als weiterer Risikofaktor wurden
Hirnschéadigungen durch ein friheres Schadel-Hirn-Trauma diskutiert, wobei epidemiologische
Studien allerdings widerspriichliche Ergebnisse beziiglich des Zusammenhangs zwischen den
vorausgegangenen Schédel-Hirn-Traumata und der Entwicklung der Alzheimer-Demenz berichten
(Mortimer et al., 1991). Kontrovers wird auch der Einfluss der Bildung diskutiert, wobei angenommen

wird, dass eine héhere Bildung den Krankheitsheginn verzégern kann.

Fur die sporadische Form der Alzheimer-Demenz wurde bereits ein Gen identifiziert, welches das
Erkrankungsrisiko modifiziert. Dies ist das so genannte Apolippoprotein E (ApoE), das in den drei
Varianten ApoE2, ApoE3 oder ApoE4 vorliegt. Von den drei Allelen des ApoE-Gens kommt das
ApoE3 Allel am haufigsten vor. Es tritt bei ca. 70-80% der Bevélkerung auf, wohingegen ApoE4 bei
12-14% und ApoE2 bei 6-10% der Bevolkerung auftreten (Heun & Kdlsch, 2003). Wahrend die
ApoE2-Variante vor dem Ausbruch der Erkrankung schitzen kann und die ApoE3-Variante eher
wenig Einfluss hat, erhdht die ApoE4-Variante das Risiko zu erkranken. Nach dem derzeitigen Stand
der Forschung erscheint es wahrscheinlich, dass der ApoE-Genotyp am ehesten das
Ersterkrankungsalter fur die Alzheimer-Demenz modifiziert. Liegt das ApoE4-Gen heterozygot vor,
so verdoppelt sich das Risiko, an der Alzheimer-Demenz zu erkranken. Im Vergleich zur
Allgemeinbevolkerung steigt fur Frauen das Risiko auf 23%, fur M&nner entsprechend auf 12%. Bei
homozygotem Vorliegen des ApoE4-Gens kommt es sogar zu einer Vervierfachung des Risikos, fir
Frauen auf 53% und fur Manner auf 35% (Liddell et al., 2001; vgl. Tab. 3.1).

Tabelle 3.1: Verbleibendes Lebenszeitrisiko im Alter von 65 Jahren Alzheimer-Demenz zu

entwickeln in Abhangigkeit von Geschlecht und Apolippoprotein E Status (nach Liddell et al., 2001)

APOE Status Manner Frauen
APOE 4 Status unbekannt 6.3% 12%
Kein APOE 4 4.6% 9.3%
APOE 4 heterozygot 12% 23%
APOE 4 homozygot 35% 53%

Dies bedeutet aber auch, dass die Mehrzahl der Menschen, die das ApoE4-Gen haben, niemals an
Alzheimer-Demenz erkranken werden. Andererseits haben auch Menschen, die dieses ApoE4-Gen
nicht in sich tragen ein Risiko, an der Alzheimer-Demenz zu erkranken. Somit ist ein ApoE4-Gen

weder eine notwendige noch eine hinreichende Bedingung fiir die Entwicklung einer Alzheimer-
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Demenz. Neben dem ApoE-Gen beeinflussen voraussichtlich weitere Gene, die jedoch bisher nicht

bekannt sind, das Erkrankungsrisiko fir die Alzheimer-Demenz.

2.3 Zusammenfassung und Implikationen fur die vorliegende Arbeit

Neuro-psychiatrische Erkrankungen wie Schizophrenie, unipolare Depression oder Alzheimer-
Demenz sind mit groRem Leiden fiir Patienten und Angehérige verbunden. Obwohl sie zu den
haufigen und schwerwiegenden Erkrankungen zahlen, ist ihre Atiologie bis heute nur unvollstandig
geklart. Als gesichert gelten das familidr geh&ufte Auftreten und die teilweise genetische
Determination. Ein  monogenes Vererbungsmodell im Mendelschen Sinne kann jedoch
ausgeschlossen werden. Wahrscheinlicher ist ein Erbgang, bei dem mehrere Gene jeweils nur einen
geringen Beitrag leisten. AulRerdem kann davon ausgegangen werden, dass Interaktionen zwischen
den einzelnen Genen selbst und zwischen Genen und Umweltfaktoren stattfinden. Daher wird heute
davon ausgegangen, dass Suszeptibilitdtsgene die Vulnerabilitdt fiur neuro-psychiatrische
Erkrankungen bestimmen, diese aber erst im Zusammenspiel mit bestimmten Umweltfaktoren zu
einer Erkrankung fuhren. Das Vorhandensein der Suszeptibilitdtsgenen moduliert somit die
Erkrankungswahrscheinlichkeit. Bei neuro-psychiatrischen Stérungen handelt es sich somit um
genetisch komplexe, multifaktoriell bedingte Erkrankungen. Erste Vulnerabilitatsgene konnten bereits
identifiziert werden, mit weiteren Befunden ist in Zukunft zu rechnen. Mit der ldentifikation der
genetischen Grundlagen komplexer Erkrankungen sind Hoffnungen in Bezug auf neue medizinische
Méglichkeiten verbunden. Gleichzeitig existieren jedoch auch einige Bedenken in Hinblick auf
mdgliche psychische, soziale oder ethische Auswirkungen, auf die im Folgenden eingegangen

werden soll.
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3. MEDIZINISCHE, PSYCHOLOGISCHE UND ETHISCHE GESICHTSPUNKTE
GENETISCHER TESTS

Es ist davon auszugehen, dass in den kommenden Jahren immer mehr Suszeptibilitdtsgene fir
neuro-psychiatrische Erkrankungen identifiziert werden. Aufgrund der Kenntnis beteiligter Gene hofft
man auf ein besseres Verstandnis der pathophysiologischen Grundlagen der jeweiligen Erkrankung.
Dies wiederum stellt eine Basis fur die Entwicklung neuer wirksamer Therapiemdglichkeiten dar.
Durch die genetische Forschung werden jedoch auch einige Fragen neu aufgeworfen,
beziehungsweise bereits bestehende neu akzentuiert. ,Durch die Fortschritte in den
Lebenswissenschaften werden heute Eingriffe in den menschlichen Korper mdglich, deren
Voraussetzungen und Konsequenzen international kontrovers diskutiert werden. Umso wichtiger ist
es, sich weltweit (ber grundlegende Prinzipien der Anwendung dieser Mdglichkeiten zu
verstandigen“ (Kollek, 2005). Der Untersuchung dieser ethischen, sozialen und rechtlichen
Implikationen widmet sich das Humangenomprojekt in den so genannten ELSI (Ethical, Legal and

Social Implications) Projekten.

Die Darstellung der verschiedenen Gesichtspunkte der genetischen Forschung und der genetischen
Tests erfolgt gegliedert nach medizinischen (Kap. 3.1), psychologischen (Kap. 3.2) und ethischen
(Kap. 3.3) Aspekten. Hierbei ist zu beachten, dass die Ubergange zwischen diesen Bereichen und
ihren Unterpunkten flieBend sind und sich zum Teil gegenseitig bedingen. Unter medizinischem
Aspekt sind vor allem die Maglichkeiten zur pradiktiven Diagnostik bei Erwachsenen (Kap. 3.1.1)
sowie bei Kindern und Jugendlichen (Kap. 3.1.2) und die pranatale Diagnostik (Kap. 3.1.3) von
Interesse. Auch die Entwicklung neuer Therapiemoglichkeiten zahlt hierzu (Kap. 3.1.4).
Psychologisch ~ wichtige Aspekte genetischer Forschung sind die Diagnostik ohne
Therapiemdglichkeit (Kap. 3.2.1), die Nondirektivitat der Beratung (Kap. 3.2.2), die Vertraulichkeit
genetischer Information (Kap. 3.2.3) sowie die genetische Diskriminierung und Stigmatisierung
(Kap. 3.2.4). Unter ethischen Aspekten sollen folgende Bereiche diskutiert werden: die Eugenik
(Kap. 3.3.1), das Recht auf Wissen und das Recht auf Nichtwissen (Kap. 3.3.2), die Verénderung
des Krankheitsbegriffs (Kap. 3.3.3) sowie der Umgang mit der Natlrlichkeit menschlicher Existenz
(Kap. 3.3.4).
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3.1 Medizinische Gesichtspunkte genetischer Tests

Aus medizinischer Sicht sind von den Fortschritten in der genetischen Forschung vor allem die
Méglichkeit zur pradiktiven Diagnostik und zur Entwicklung neuer Praventions- oder
TherapiemaBnahmen (Kap. 3.1.4) zu diskutieren. Bei der Diagnostik ist je nach Alter des
untersuchten Individuums zwischen prénataler Diagnostik (Kap. 3.1.3), préadiktiver Diagnostik bei
Kindern und Jugendlichen (Kap. 3.1.2) sowie pradiktiver Diagnostik bei Erwachsenen (Kap. 3.1.1) zu
unterscheiden. Je nach Lebensalter des zu untersuchenden Individuums kénnen sich im Rahmen

der pradiktiven genetischen Diagnostik einige spezifische Fragen ergeben.

3.1.1 Pradiktive genetische Diagnostik bei Erwachsenen

Pradiktive genetische Testungen sind nichts prinzipiell Neues. Bei monogenen Erkrankungen mit
bekannten Dispositionsgenen kénnen Veranlagungen flir Krankheiten getestet werden, auch wenn
die Erkrankung erst Jahre nach der Testung auftreten. Das Ergebnis pradiktiver Testungen hat bei
einer monogenen Erkrankung eine hohe Sicherheit. Diese ist bei komplexen Erkrankungen
eingeschrankt in Abhangigkeit von den bekannten Vulnerabilititsgenen und deren Prédiktionskraft.
Die Risikoangaben werden auch nach Identifikation aller Dispositionsgene nicht Uber den

Gesamtbeitrag der genetischen Faktoren an der Entstehung der Erkrankung hinausgehen kénnen.

Sind Suszeptibilitatsgene flr eine Erkrankung bekannt, so kdnnte man genetische Untersuchungen
durchfuhren, um Modifikationen des Erkrankungsrisikos festzustellen. Wie bereits beschrieben
konnten fiir komplexe Erkrankungen jedoch nur Manifestationswahrscheinlichkeiten berechnet
werden. Es konnte vor Ausbruch der Krankheit festgestellt werden, ob eine Person ein erhohtes
Risiko fiir eine bestimmte Erkrankung hat. Vor allem fiir Menschen, in deren Familie eine Krankheit
gehauft auftritt, kdnnte dies von Interesse sein. Ein Beispiel hierfiir ist die pradiktive genetische
Diagnostik bei Brustkrebs. Préadiktive Gentests ermdglichen in diesem Fall die Unterscheidung
zwischen Anlagetrégerinnen und Nichtanlagetragerinnen (Petermann, Wiedebusch & Quante,
1997a).

Ein Vorteil fiir eine Testung wird in einer moglichen Reduktion von Unsicherheit, ob man ein Risiko
fir eine bestimmte Erkrankung hat oder nicht, gesehen. Eine Sicherheit fir die Familien- oder
Zukunftsplanung wurde als Vorteil beschrieben (Bloch, Fahy & Fox, 1989; Mehnert, Bergelt, Godde
& Koch, 2001; Welkenhuysen, Evers-Kiebooms & Van den Berghe, 1997). So kann die prédiktive
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Testung auch bei ungiinstigem Testergebnis den Nutzen haben, dass die Betroffenen und ihre
Angehdrigen die Moglichkeit erhalten, sich auf die bevorstehende Erkrankung einzustellen und ihre
personlichen und finanziellen Angelegenheiten zu regeln. Die Information an sich wird nicht selten
als positiv gesehen, da sie falsche Hoffnungen beseitigen und die Akzeptanz der Situation erh6hen
kann (Hall, Viney & Haas, 1998). Risikopersonen gaben an, dass sie ein sicheres Wissen tiber ihren
genetischen Status der anhaltenden und oft als qudlend empfundenen Unsicherheit vorziehen
(Helmchen, 2000). Auch aus 6konomischer Sicht ergeben sich Vorteile. So kénnte ein Test durch die
Sicherung einer Diagnose die Anzahl &rztlicher Konsultationen und ineffektiver Behandlungen
begrenzen (Hall et al., 1998). Sobald diagnostiziert ist, welche Erkrankung vorliegt, konnten, falls

vorhanden, die geeignete Therapie oder adaquate Praventivmalinahmen eingeleitet werden.

Fehlen allerdings geeignete Therapie- und Praventionsmafinahmen, ergibt sich die Schwierigkeit
einer Differenz zwischen wachsendem Wissen einerseits und begrenzten Handlungsmdglichkeiten
andererseits (Ethik-Beirat beim Bundesministerium flir Gesundheit, 2000, S. 5f). Hierdurch kann
unter Umsténden das friihzeitige Wissen zu einer schweren Belastung werden. Insofern sind eine
ausflhrliche Beratung vor einem genetischen Test sowie eine anschlieRende Betreuung der
Ratsuchenden unumlaglich. Ohne eine ausfihrliche Beratung vor und nach genetischen Tests
besteht die Gefahr, dass Entscheidungen getroffen werden, fir die keine ausreichende
Entscheidungsgrundlage vorliegt. Weiterhin kénnte ein negatives Testergebnis zu falscher Sicherheit
fihren, denn bei multifaktoriellen Erkrankungen kann aufgrund der Beteiligung verschiedener Gene
und Umweltfaktoren auch bei einem negativen Testergebnis eine Erkrankung nicht vollig

ausgeschlossen werden (Berth, 2002).

Als mogliche psychische Folgen einer positiven Testung kann es zu Angsten, Depressionen und
sozialem Riickzug kommen. Eventuell wird der positive Testbefund wie ein noch nicht eingetretener
Krankheitsausbruch erlebt und filhrt zu dem Gefilhl, lebenslanglich einem biochemischen Regime
unterworfen und damit dem Prozess der Krankheitsentstehung hilflos ausgeliefert zu sein (Brand,
2002). Baum, Friedmann & Zabowski (1997) erarbeiteten ein Modell Uber den Zusammenhang
zwischen genetischer Testung und Stress. Sie gehen davon aus, dass ein positives Testresultat
dann zu einer lang anhaltenden Belastung fihrt, wenn es keine préventiven Mal3nahmen gibt und

soziale Unterstlitzung, Coping-Fahigkeiten beziehungsweise psychosoziale Ressourcen fehlen.

Fir die Durchflihrung genetischer Diagnostik gibt es derzeit in Deutschland keine gesetzlichen

Regelungen, sondern es gelten vielmehr die Empfehlungen und Richtlinien medizinischer und



Medizinische, psychologische und ethische Gesichtspunkte genetischer Tests 28

humangenetischer Fachverbénde. Die Deutsche Gesellschaft fur Humangenetik e.V. (Kommission
fur Offentlichkeitsarbeit und ethische Fragen der Gesellschaft fir Humangenetik, 2000) fordert in
ihrer ,Stellungnahme zur genetischen Diagnostik auf Dispositionsfaktoren fiir multifaktoriell bedingte
Erkrankungen und Entwicklungsstorungen sowie Medikamentenreaktionen® folgende Kriterien als
unabdingbare Voraussetzung fiir eine Implementierung der Diagnostik von Genvarianten in die
Gesundheitsversorgung:  Wissenschaftliche Validierung und Qualitatssicherung, Aufklérung,
Beratung, Einwilligung sowie Arztvorbehalt. Dabei ist die Zustimmung der vorab umfangreich

aufgeklarten Person zu der genetischen Testung unerldssliche Voraussetzung.

Fur pradiktive Tests bei Alzheimer-Demenz entsprechen beispielsweise die in Deutschland
geltenden Empfehlungen denen, die durch amerikanische Arzte und Wissenschaftler des National
Institute of Aging herausgegeben wurden (National Institute of Aging, 1996; Relkin, 1996). In diesen
Empfehlungen wird betont, dass aufgrund der nicht ausreichenden Sensitivitdt und Spezifitat die
Bestimmung des ApoE4-Allels fiir prognostische Zwecke nicht geeignet sei. Ein Einsatz von
Gentests zur Risikoabschatzung bei symptomfreien Personen wird daher vor dem Hintergrund
fehlender therapeutischer Mdglichkeiten und der vielfaltigen sozialrechtlichen und ethischen
Konsequenzen abgelehnt (Relkin, 1996; AGS Ethics Committee, 2001).

3.1.2 Prédiktive genetische Diagnostik bei Kindern und Jugendlichen

Die dargestellten Uberlegungen beziiglich der pradiktiven Diagnostik bei Erwachsenen gelten
grundsétzlich auch fur Kinder und Jugendliche. Bei der Testung Minderjahriger kommt jedoch noch
eine weitere Problematik hinzu: es ist fraglich, ob Kinder oder Jugendliche sich der Tragweite einer
Entscheidung flir oder gegen einen genetischen Test bewusst sind. Treffen Eltern die Entscheidung
fir das Kind, so stellt sich die Frage, ob sie damit nicht in die Autonomie ihres Kindes eingreifen.
Wahrend bei Erkrankungen, fir die PraventionsmaBnahmen bekannt sind, eine friihzeitige Diagnose
auBerst hilfreich sein kann, um so méglichst friih mit einer entsprechenden Therapie beginnen und
den Krankheitsausbruch eventuell verhindern zu kdnnen, stellt sich die Situation bei Erkrankungen,
fur die es keine geeigneten Praventions- oder Therapiemdglichkeiten gibt, anders dar. Bei
spatmanifestierenden Erkrankungen kommt die Schwierigkeit hinzu, dass im Falle einer positiven
Diagnostik mit dem Wissen, Risikogentrager zu sein, umgegangen werden muss, das unter
Umstanden zu einer lebenslangen psychischen Belastung fiihren kann. Wissen Eltern um das
Erkrankungsrisiko ihrer Kinder, so besteht die Gefahr, dass sie dessen Verhalten sehr aufmerksam

verfolgen und bereits bei der kleinsten Verdnderung einen Ausbruch der Erkrankung vermuten
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beziehungsweise so vorsichtig im Umgang mit dem Kind sind, dass es im Sinne einer sich selbst-
erflllenden Prophezeiung zum Ausbruch der Erkrankung kommen kann. Generell ist vorstellbar,
dass sich das Verhalten der Eltern zu dem Kind &ndern und somit auch Einfluss auf dessen

Entwicklung nehmen kann.

Es ist fraglich, ob die Entscheidung fiir oder gegen einen genetischen Test nicht bis zu dem
Zeitpunkt verschoben werden kann, zu dem das Kind selbst eine autonome Entscheidung treffen
kann. So fordert die Kommission fiir Offentlichkeitsarbeit und ethischen Fragen der Gesellschaft fiir
Humangenetik e.V. (2001) in ihrer Stellungnahme zur genetischen Diagnostik bei Kindern und
Jugendlichen: ,Fir eine erst im Erwachsenenalter auftretende Erkrankung sollte dagegen bei einem
gesunden Kind in der Regel keine pradiktive Diagnostik durchgefiihrt werden. Eine Ausnahme von
dieser Regel kann nur dann gesehen werden, wenn fir den Fall eines positiven
Untersuchungsergebnisses anerkannte, fiir die Gesundheit des Kindes wichtige medizinische
Interventionen angeboten werden konnen. Andernfalls hat der Respekt vor der individuellen
Entscheidungsautonomie des Kindes hinsichtlich der Inanspruchnahme von genetischen Tests
Vorrang vor den eventuellen Wiinschen Dritter und damit auch der Eltern nach der Durchfiihrung
einer pradiktiven Diagnostik [...]. Diese sollte immer und solange zuriickgestellt werden, bis das Kind
nicht nur den genetischen Sachverhalt, sondern auch die emotionalen und sozialen Konsequenzen
der verschiedenen mdglichen Untersuchungsergebnisse verstehen kann. Ein solches Verstandnis
diirfte in der Regel ab dem 18. Lebensjahr gegeben sein* (Kommission fiir Offentlichkeitsarbeit und
ethische Fragen der Gesellschaft fur Humangenetik e.V., 1997).

Die genannten Uberlegungen gelten grundsatzlich fiir alle Alterstufen eines Kindes und kénnen auch
auf den prénatalen Bereich ausgeweitet werden, wobei hier zusatzliche Besonderheiten zu

beriicksichtigen sind, die im Folgenden beschrieben werden.

3.1.3 Pranatale genetische Diagnostik

Die prénatale Diagnostik ermdglicht es, bereits wahrend der Schwangerschatft Informationen Gber
die genetische Konstitution des Kindes zu erhalten. Seit den siebziger Jahren gehort die
Pranataldiagnostik zum Routineangebot fiir schwangere Frauen. Mdgliche Griinde fiir die
Inanspruchnahme préanataler Diagnostik sind das Alter der werdenden Mutter oder eine bekannte
familiare Belastung flir eine Erkrankung. Zu den pranatalen Tests zahlen neben
Ultraschalluntersuchungen, Stoffwechseluntersuchungen und Chromosomenuntersuchungen auch
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molekulargenetische Tests. Prénatale molekulargenetische Tests sind bereits fir einige
schwerwiegende genetische Verdnderungen wie die Cystische Fibrose oder die Muskeldystrophie
Duchenne mdglich. Fur neuro-psychiatrische Erkrankungen besteht diese Mdglichkeit noch nicht, da
die genaue Kenntnis der an den Krankheiten beteiligten Gene notwendige Voraussetzung fir diese

Diagnostik ist.

Das zentrale ethische Problem der pranatalen Diagnostik ist die Frage nach einem eventuellen
Schwangerschaftsabbruch bei Nachweis einer Erkrankung oder Behinderung beziehungsweise
eines erhéhten Erkrankungsrisikos des ungeborenen Kindes (Bundesérztekammer, 1998). Gegner
der pranatalen Diagnostik argumentieren, dass derartige Testungen zu einem Anstieg von
Schwangerschaftsabbriichen filhren konnen. Allerdings ist dies nicht immer der Fall, denn manche
Eltern hoffen, mittels einer Testung lediglich Sicherheit Giber den Genstatus ihres Babys zu erlangen
(Kreuz, 1996) und sich auf eventuelle Krankheiten vorbereiten zu kdnnen (Decruyenaere, Evers-
Kiebooms & Van den Berghe, 1995). Auch Fuchs (2003b) weist darauf hin, dass das Angebot der
Pranataldiagnostik nicht generell aus moralischen Grinden infrage gestellt werden kann, zumal eine
diagnostische  Abklarung  beispielsweise ~ bei  negativem  Befund auch  einen
Schwangerschaftsabbruch verhindern kénnte.

Ein weiterer Kritikpunkt an der Prénataldiagnostik ist, dass durch die Mdglichkeit, bereits vor der
Geburt eine mdogliche Krankheit oder Behinderung des Kindes beziehungsweise sein erhohtes
Risiko hierfir feststellen lassen zu konnen, die Akzeptanz von Kranken und Behinderten in der
Gesellschaft sinken konnte. Eltern, die sich trotz positivem Testergebnis fiir ihr behindertes
beziehungsweise krankes Kind entscheiden, konnten Ablehnung in der Gesellschaft erfahren.
Kritiker furchten, dass bei positivem Testergebnis auf Eltern ein groer Druck ausgeiibt wiirde, sich
fir einen Schwangerschaftsabbruch zu entscheiden oder die finanzielle Belastung ftir die Pflege und
Forderung des Kindes selbst zu tragen. Beflirworter prénataler Untersuchungen argumentieren
hingegen, dass jeder das Recht auf gesunde Kinder habe und sehen in einem selektiven
Schwangerschaftsabbruch die Chance, unndtiges Leiden und Krankheit zu verhindern. Die Deutsche
Gesellschaft fur Humangenetik e.V. hat eine Stellungnahme zur prénatalen Diagnostik und zum
Schwangerschaftsabbruch verfasst, in der auf die Notwendigkeit einer Beratung mit ausfthrlicher
Aufklarung tber alle Aspekte der Untersuchung und der mdglichen Konsequenzen hingewiesen wird
(Kommission fiir Offentlichkeitsarbeit und ethische Fragen der Gesellschaft fiir Humangenetik e.V.,
1993).
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Fasst man die Vorteile pradiktiver und pranataler Diagnostik zusammen, so liefern genetische Tests
wichtige Informationen, die den Menschen zu Autonomie und auf Fakten beruhenden
Entscheidungen ermachtigen (Burnside, 1997). Sie versetzen ihn somit in die Lage, sein Leben den
Ergebnissen entsprechend selbstbestimmt zu gestalten. Die Nachteile pradiktiver Diagnostik bei
komplexen Erkrankungen ergeben sich hauptséchlich aus den Unsicherheiten, die mit einer Testung

zusammenhangen, und den fehlenden Handlungsmdglichkeiten.

3.1.4 Entwicklung neuer therapeutischer Moglichkeiten

Ein weiterer medizinischer Gesichtspunkt im Rahmen der genetischen Forschung ist die
Verbesserung préventiver und therapeutischer Mdglichkeiten. Auf Grundlage des Verstandnisses
der Entstehung von Erkrankungen konnten neue Behandlungsmethoden entwickelt werden und das
Verstandnis fir die Wirksamkeit von Therapien, welche auch von der genetischen Ausstattung eines
Menschen abhangt, kdnnte verbessert werden. So ist es ein Ziel herauszufinden, wie die genetische
Ausstattung eines Menschen seine korperliche Reaktion auf Medikamente beeinflusst (Oak Ridge
National Laboraotry, 2002). Gibt es genetisch bedingte Unterschiede in der Abbaufahigkeit oder
Reaktion auf chemische Stoffe, wéare es mdglich, eine individualisierte Medikation zu verabreichen,
die genau auf die Bedurfnisse des jeweiligen Patienten zugeschnitten ist. Somit konnten die
intendierte Wirkung maximiert und unerwiinschte Nebenwirkungen minimiert werden. Entweder
wirde fir genetisch definierte Patientengruppen spezifische Medikamente entwickelt oder aus der
Vielzahl der vorhandenen Medikamente wiirde fiir den einzelnen Patienten nach DNA-Testung das
bestmdgliche ausgewahlt (Hennen, Petermann & Sauter, 2001). Beispielsweise wurde entdeckt,
dass die Wirksamkeit von Antidepressiva mit einer bestimmten Variante des FKBP-5 Gens
(Nationales Genomforschungsnetz, http://www.ngfn.de/21_794.htm, letzter Zugriff: 14.07.07) oder

auch eines Hapoltyps des BDNF Gens (Gratacos et al., 2007) zusammenhangt.

Mit der Entwicklung neuer spezifischer Medikamente oder Therapien kann jedoch erst nach bekannt
werden der beteiligten Gene begonnen werden und wird auch dann voraussichtlich noch Jahre in
Anspruch nehmen wird. Hiermit verbundene Schwierigkeiten werden im Folgenden diskutiert.
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3.2 Psychologische Gesichtspunkte genetischer Tests

Der individuelle und der gesellschaftliche Umgang mit Testergebnissen sind aus psychologischer
Sicht von besonderem Interesse. So stellt sich die Frage, wie mit der psychischen Belastung durch
eine Diagnose, fiir die es noch keine Therapiemdglichkeiten gibt, umgegangen wird (Kap. 3.2.1).
Weiterhin ist unklar, in welcher Form die Testergebnisse mitgeteilt werden sollten. In diesem
Zusammenhang ist insbesondere auch die Nondirektivitat genetischer Beratungen zu beachten
(Kap. 3.2.2). Auf sozialer Ebene spielt die Vertraulichkeit genetischer Informationen
beziehungsweise die Regelung von Zugangsmdglichkeiten Dritter zu selbigen eine entscheidende
Rolle (Kap. 3.2.3). Gesellschaftlich muss auch die Gefahr der Diskriminierung und Stigmatisierung

aufgrund der jeweiligen genetischen Veranlagung beachtet werden (Kap. 3.2.4).

3.2.1 Genetische Diagnostik ohne Therapiemdglichkeit

Mit bekannt werden einer genetischen Variante, die fiir eine Erkrankung pradisponiert, wird es auch
theoretisch moglich sein zu untersuchen, ob ein Individuum Tréger der entsprechenden Variante ist.
Bis zu der Entwicklung neuer TherapiemalRnahmen wird es dann jedoch noch einige Zeit dauern,
weil diese selbst erst nach dem Entdecken der pradisponierenden Genvarianten fir die Erkrankung
effektiv betrieben werden kann. Insofern besteht die Problematik, dass trotz des Wissens um eine
Erkrankung keine Handlungsmdglichkeit zur Verfligung steht. Es wird beflirchtet, dass dies zu
psychischen Problemen fiihren kann, weil die getesteten Personen sich mit einer bedrohlichen
Tatsache konfrontiert sehen, gegen die sie nichts unternehmen konnen. lhnen steht nach der
Testung keine Handlungsoption mehr zur Verfiigung als vorher auch. ,Wissen kann aus l&hmender
und angstigender Ungewissheit befreien, wenn es Handeln erlaubt und neue Mdglichkeiten eréffnet,
Wissen kann aber umgekehrt zu Verzweiflung und Lahmung filhren, wenn ihm keine

Handlungsmdglichkeiten folgen (Honnefelder, 1995).

Einige Studien sind der Frage nachgegangen, wie mit dem Wissen, Risikogentréger fur eine nicht
therapierbare Erkrankung zu sein, umgegangen wird. Ausfihrliche Untersuchungen (ber die
Auswirkungen pradiktiver Testungen bei Chorea Huntington, einer autosomal-dominant vererbten
Erkrankung mit fast vollstdndiger Penetranz, fiir die jedoch bisher keine kurative Therapie zur
Verfligung steht, haben gezeigt, dass die beflirchteten Reaktionen wie beispielsweise Depressionen
weitgehend ausblieben. Wenn sie auftraten, so geschah dies allerdings nicht nur im Falle
ungtinstiger Testmitteilungen, sondern auch dann, wenn das Ergebnis giinstig fur den Ratsuchenden
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war. Der beste Pradiktor fur die psychische Reaktion auf die Testung war die psychische Verfassung
des Ratsuchenden vor der Testung (DudokdeWit et al., 1998). Ergebnisse aus verschiedenen
Studien deuten darauf hin, dass es nach einem prédiktiven Test bei Gentragern mittelfristig nicht zu
einer schlechteren Anpassung kommt (vgl. z.B. Berth, Dinkel & Balck, 2003; Meiser, Mitchell,
McGirr, Van Herten. & Schofield, 2005; Broadstock, Michie & Marteau, 2000). In einem
Uberblicksartikel kommen Meiser, Gleeson & Tucker (2000) zu dem Schluss, dass sich Personen
ohne Risikogen von den Risikogentragern in ihrer kurzfristigen, jedoch nicht in ihrer langfristigen
Anpassung an die Testergebnisse unterscheiden. Personen mit einem negativen Testergebnis
waren nach der Testung tberwiegend in ihrem psychischen Befinden entweder unveréndert oder
verbessert. Im Unterschied hierzu war das psychische Befinden von Personen nach einem positiven

Testergebnis unverandert oder nur kurzfristig verschlechtert.

3.2.2 Nondirektivitat der genetischen Beratung

Die Nondirektivitat einer genetischen Beratung ist zur Gewéhrleistung der Selbsthestimmung des
Ratsuchenden von groRer Bedeutung. Besonders in Deutschland wird aus historischen Griinden
groBer Wert auf die Einhaltung dieses Grundsatzes gelegt, um dem madglichen Vorwurf eugenischen
Handelns zu entgehen (Haker, 2000). Nondirektivitt bezieht sich hierbei sowohl auf die Art der
Gespréchsfiihrung als auch auf die Wahl der Gesprachsinhalte (Lunshof, 2000). Aufgabe des
Beraters ist es, den Klienten in die Lage zu versetzen, eine fiir seine individuelle Situation
angemessene Entscheidung zu fallen und dem Klienten einen genetischen Befund verstandlich zu
vermitteln. Das Prinzip der Nondirektivitdt verlangt vom Berater eine genaue Darstellung der
Sachverhalte, ohne jedoch eine Wertung vorzunehmen und den Klienten in seiner Entscheidung zu
beeinflussen. Dass die Forderung nach Nondirektivitat genetischer Beratung jedoch nicht immer
eingehalten wird, demonstriert eine Studie aus GroRbritannien, deren Ergebnisse zeigen, dass der
soziodkonomische Status des zu Beratenden und die Qualitat der Aushildung des Beraters Einfluss
auf den Grad der Direktivitat hatten. Klienten mit geringerem soziodkonomischen Status und solche,
die besonders besorgt waren, wurden haufiger direktiv beraten. Die Mehrzahl der Klienten, die einer
Entscheidung in Bezug auf ihr genetisches Risiko gegeniberstanden, waren der Meinung, dass der
Berater wisse, was fir sie die beste Wahl sei (Michie, Bron, Bobrow & Marteau, 1997). Die Klienten

selbst schienen oftmals einen Berater vorzuziehen, der ihnen klare Anweisungen gab (Wertz, 2001).

Neben dem Prinzip der Nondirektivitdt gehort auch die Vertraulichkeit der zu vermittelnden
genetischen Information zu den wichtigsten Aspekten genetischer Beratung.
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3.2.3 Vertraulichkeit genetischer Information

Eine genetische Diagnostik betrifft nicht nur ein einzelnes Individuum sondern auch seine Familie,
weil das Testergebnis einer Person auch Informationen uber beziehungsweise flir andere
Familienmitglieder liefern kann. Daher stellt sich die Frage, wie sich ein Berater verhalten soll, wenn
aufgrund der Testergebnisse zu erwarten ist, dass auch Verwandte der getesteten Person von der
Erkrankung betroffen sein kdnnten. Da in Deutschland genetische Beratung nur von entsprechend
ausgebildetem medizinischen Fachpersonal durchgeftinrt werden darf und dem rechtlichen Rahmen
unterliegt, der allgemein fiir arztliches Handeln gilt (Lunshof, 2000), eréffnet sich ein ethisches und
juristisches Dilemma zwischen Vertraulichkeit und der moralischen Pflicht, fir das Wohlergehen der
Menschen zu sorgen (Leung, Mariman, van der Wouden, van Amerongen & Weijer, 2000).
Vertraulichkeit ist ein konstitutiver Faktor in der Beziehung zwischen Arzt respektive Berater und
Patient. Sie kann jedoch in seltenen Féllen gebrochen werden, sofern einer dritten Partei ernsthafter
Schaden droht (Wertz, 1992). Es stellt sich die Frage, ob dies im Falle genetischer Prédispositionen
der Fall ist und ob die Gefahr, die mit einer genetischen Disposition verbunden ist, mit derjenigen
gleichzusetzen ist, die etwa von infektiosen Krankheiten ausgeht. Weigert sich der Patient, solche
Informationen an seine Verwandten weiterzugeben, wird diesen die Mdglichkeit genommen,
entsprechende Entscheidungen und MalRnahmen fiir sich zu treffen. Andererseits besteht kein
akutes Risiko fiir deren Gesundheit, denn selbst wenn die Angehdrigen ebenfalls die genetische
Veranlagung in sich triigen, wirde dies nicht bedeuten, dass die Erkrankung auch immer tatséchlich

zum Ausbruch kdme.

Grundsétzlich stellt sich die Frage, wer in den Besitz von Informationen Uber die genetische
Pradisposition einer Person gelangen darf. Neben dem Individuum und seiner Familie kénnte
gegebenenfalls der behandelnde Arzt ein Interesse an diesen Informationen haben, weil sie
maoglicherweise wertvolle Hinweise fiir die Diagnostik oder Therapie liefern. Weiterhin kénnten aber
auch andere Institutionen wie Versicherungen oder Arbeitgeber Nutzen aus genetischen
Informationen ziehen. Dies bertlihrt neben der Frage nach der Vertraulichkeit genetischer Daten auch

Fragen der genetischen Diskriminierung und Stigmatisierung.
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3.2.4 Genetische Diskriminierung und Stigmatisierung

,People used to think their destiny was in the stars. Now we know it's in our genes, in our DNA" (Ann
Day, Senatorin des Bundesstaates Arizona, USA, zitiert nach Pear, 1997).

Unter genetischer Diskriminierung ist eine ungerechtfertigte Ungleichbehandlung von Menschen
aufgrund ihrer genetischen Ausstattung zu verstehen. Genetische Diskriminierung bezieht sich auf
tatsachliche oder vermutete genetische Unterschiede von Einzelpersonen und deren Angehdrigen,
die gesund sind oder nur schwache, durch ihre genetische Konstitution bedingte Symptome zeigen,
so dass ihre Gesundheit und Funktionstlchtigkeit nicht eingeschréankt ist (Riemann, 2001). Kéme es
durch die Identifizierung der genetischen Grundlagen psychischer Stérungen zu einer Biologisierung
des Krankheitsverstandnisses, so kénnte dies zu einer Stigmatisierung der Anlagetrager flinren, die
ahnlich der sein konnte, wie sie leider haufig Erkrankte erfahren. Im Unterschied zu
Diskriminierungen, die sich auf bereits vorhandene Merkmale beziehen, werden bei der genetischen
Diskriminierung Individuen aufgrund einer vorhandenen, aber noch nicht ausgepragten
Pradisposition benachteiligt. Dabei wird ibersehen, dass unter Umsténden das fragliche Merkmal
beziehungsweise die Erkrankung niemals auftreten werden, weil die genetische Veranlagung nur ein
Teil eines komplexen Geschehens ist, die einzig im Zusammenspiel mit Umweltfaktoren ihre
Auspragung entfaltet (Gollaher, 1998).

Bereiche, in denen beispielsweise eine genetische Diskriminierung beflrchtet wird, sind der
Arbeitsmarkt oder Versicherungen. Die Diskriminierung konnte hier im Ausschluss von Personen mit
spezifischen genetischen Prédispositionen von bestimmten beruflichen Tétigkeiten oder
Versicherungsleistungen bestehen. Bezlglich genetischer Diskriminierung im Arbeitsbereich wird
unter anderem befirchtet, dass Arbeitgeber in Zukunft Bewerber mit bestimmten genetischen
Pradispositionen nicht einstellen werden. Personen, bei denen aufgrund ihrer Veranlagung die
Gefahr besteht, dass sie aus gesundheitlichen Griinden einen héheren Kostenfaktor oder ein
erhohtes Sicherheitsrisiko darstellen, wiirden auf dem Arbeitsmarkt kaum eine Chance haben. Die
Gefahr, dass Arbeitgeber genetische Gesundheitszeugnisse von Bewerbern fordern und somit
Selektionen durchfilhren kénnten, wurde auch von den Interessensverb@nden der Arbeitnehmer
diskutiert. Im Dezember 2000 befasste sich die Enquete-Kommission ,Recht und Ethik der
modernen Medizin“ des Deutschen Bundestages in einer Anhérung mit dem Problem. Dort gaben 1G
Metall und OTV gemeinsam eine kritische Stellungnahme zur Situation. Ihre Kernforderung betraf
ein Verbot von Gentests in der Arbeitswelt (vgl. z.B.: Deutsches Humangenomprojekt, 2004b,
http://www.dhgp.de/deutsch/ethik/d.ethik5.html, letzter Zugriff: 19.08.06).
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Annliche Bedenken bestehen auch gegeniiber genetischer Diskriminierung im Zusammenhang mit
Versicherungen. Pradiktive genetische Diagnostik ist fiir Versicherungen insofern von Interesse, als
die Ergebnisse die Grundlage fiir eine verbesserte Risikokalkulation vor Vertragsabschluss und fir
eine Risiko entsprechende Pramienberechnung schaffen kdnnten. Eine mégliche Folge wére, dass
Personen mit genetischen Pradispositionen fiir bestimmte Erkrankungen nicht oder nur zu einem
hoheren Beitrag versichert wirden. Der stellvertretende Vorsitzende der Kommission des
Europdischen Versicherungskomitees, Jiirgen Eichelmann, wies auf die Notwendigkeit hin, hierbei
zwischen privaten und gesetzlichen Versicherungen zu unterscheiden. Seiner Einschétzung nach
bestehe diese Problematik derzeit nur fir private Versicherungen, die auf dem Prinzip der
Freiwilligkeit basieren. Sie sei flr Personen mit erhéhtem Risiko von Interesse, da sie sich hier
zusatzlich absichern koénnten, weshalb die Versicherer auf eine sorgféltige Risikopriifung
angewiesen seien (Eichelmann, 1999, http://www.gdv.de/presseservice/13504.htm, letzter Zugriff,
24.7.04). Daher sei man beim Abschluss einer privaten Kranken- oder Lebensversicherung
vertraglich dazu verpflichtet, alle bereits existierenden Erkrankungen anzugeben. Erflinren Patienten
mittels genetischer Diagnostik etwas uber ihre genetische Pradisposition beziehungsweise ihr
Erkrankungsrisiko, so konnten sie diese Information nutzen und beispielsweise eine besonders hohe
Lebensversicherung abschlieRen. Daher wird von Seiten der Versicherer gefordert, dass, wenn der
Patient selbst einen Test machen lasst, der Versicherer auch das Ergebnis erfahren darf, weil sich
nur so faire Beitrdge kalkulieren lieBen (Raeburn, 2001, http://zeus.zeit.de/text/archiv/
2001/08/200108.genom.interview.xml, letzter Zugriff, 19.08.06).

Es wird oftmals argumentiert, dass mit dem Vorhandensein von Gesetzen zum Schutz genetischer
Daten die genetische Forschung ohne Gefahr weitergeflinrt werden kénne (Hudson, Rothenberg,
Andrews, Kahn & Collins, 1995). Dies veranlasste Jaeger und Mulholland (2000) dazu, in einer
Studie zu untersuchen, ob und wie Gesetze zum Schutz genetischer Daten das Verhalten von
Versicherern beeinflussen und wie effektiv somit die vorhandenen Gesetze zum Datenschutz und
zur Vermeidung rechtlicher und sozialer Nachteile sind. Es wurden Aufsichtsbehorden fiir
Versicherungen in allen 50 Bundesstaaten der USA angeschrieben, von denen 27 einen
Fragebogen zum Datenschutz bei genetischen Informationen sowie zur Gesetzgebung bzgl.
genetischer Diskriminierung beantworteten. Hierbei zeigte sich, dass die Befragten die
Gesetzgebung ihres Staates bzgl. des Schutzes von genetischen Daten nicht immer richtig kannten.
51% wussten nicht, ob Versicherungen genetische Informationen benutzen, obwohl der Bundesstaat
Regulationen flir den Gebrauch hatte. Von denjenigen, die angaben, dass sie wissten, dass

Versicherer genetische Informationen nutzten, verwendeten 39% die Information zur
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Risikoeinschatzung und 31% zur Bemessung der Versicherungshohe. Ferner war fiir einen Grof3teil
der Befragten unklar, welche Informationen als genetische Daten galten und welche nicht. Die
Ergebnisse dieser Studie sind umso alarmierender, als sie in Widerspruch zu internationalen
Forderungen nach einem Verbot genetischer Diskriminierung stehen. Zum Beispiel wird in Artikel 11
des Menschenrechtsilbereinkommens zur Biomedizin des Europarates die Diskriminierung einer
Person wegen ihres genetischen Erbes verboten. Hier heiRt es: ,[...] Under Article 14 of the
European Convention on Human Rights, the enjoyment of the rights and freedoms seth forth in the
Convention must be secured without discrimination on any ground such as sex, race, colour,
language, religion, political or other opinion, national or social origin, association with a national
minority, property, birth or other status. Article 11 adds to this list a person’s genetic heritage [...]*
(vgl. Bundesministerium der Justiz, 1996, http://www.ruhr-uni-bochum.de/zme/ Europarat. htm#dt,
letzter Zugriff, 19.08.06).

Diese Darstellung zeigt, dass verschiedene gesellschaftliche Bereiche von den Implikationen der
genetischen Forschung bertihrt sind. Neben Fragen, die mit der konkreten Umsetzung des Wissens
in Zusammenhang stehen, werden auch grundlegende Konzepte und ethische Gesichtspunkte
diskutiert.

3.3 Ethische Gesichtspunkte genetischer Tests

Wie keine andere Technologie in der Geschichte zuvor ist die Gentechnologie seit ihren Anfangen
von ethischen Reflexionen begleitet worden (Siep, 1996). Honnefelder (1996) begriindet diesen
Sachverhalt damit, dass durch die genetische Forschung eine Verénderung des Verhéltnisses des
Individuums zu seinem Kérper und somit eine individuelle sowie gesellschaftliche Neuorientierung im
Umgang mit Gesundheit, Krankheit und Behinderung erforderlich ist. ,Zum Teil griindet sich diese
Sorge auf die Einschatzung, dass das genetische Wissen eine spezifische Form des Wissens ist.
Denn es wird angenommen, dass das individuelle Genom in einer besonderen Nahe zum Kern der
Personlichkeit steht* (Fuchs, 2003a, S. 138).

Aus ethischer Sicht sind im Bereich genetischer Forschung verschiedene Fragen zu diskutieren.
Insbesondere da Anfang des letzten Jahrhunderts die genetische Forschung durch eugenisches
Denken bestimmt war, ist sorgfaltig zu priifen, ob auch heute eine entsprechende Gefahr besteht
(Kap. 3.3.1). Zur Wahrung der Autonomie von Individuen wird dem Recht auf Wissen ein Recht auf
Nichtwissen gegenibergestellt (Kap. 3.3.2). Auch der Umgang mit der Natirlichkeit der
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menschlichen Existenz und der Menschenwiirde ist ein zentrales Diskussionsthema (Kap. 3.3.3). In
diesem Zusammenhang bedarf es auch einer Reflexion des Krankheitsbegriffs (Kap. 3.3.4).

3.3.1 Eugenik

Der Griinder der klassischen Eugenik war Francis Galton, der 1883 diesen Begriff in die Medizin
einfiihrte (Kroner, 1997). Besonders zu Beginn des 20. Jahrhunderts kam es in vielen Landern zu
eugenischem Denken, das seinen traurigen Hohepunkt unter dem Begriff ,Rassenhygiene” in der
Zeit des Nationalsozialismus fand (Garver & Garver, 1991). Die Eugenik als Wissenschaft
beschaftigt sich mit allen Einfliissen, die zu einer Verbesserung der angeborenen Qualitaten der
menschlichen Rasse filhren konnten, insbesondere durch die Kontrolle erblicher Faktoren. Hierbei
ist zwischen positiver und negativer Eugenik zu unterscheiden. Wéhrend man unter negativer
Eugenik die systematischen Bemiihungen versteht, die Weitergabe unerwiinschter Gene zu
unterbinden, meint der Begriff positiver Eugenik den Versuch, die Vererbung erwinschter Gene zu
maximieren, um dadurch den menschlichen Genpool zu verbessern (Garver & Garver, 1994).

Positive Eugenik im Sinne einer gezielten ,Zlichtung der menschlichen Rasse” scheint heute
allgemein unerwiinscht zu sein (Garver & Garver, 1991). Ethischen Auseinandersetzungen mit
genetischer Forschung beziehen sich eher auf die negative Eugenik. Negative Eugenik im Sinne
einer Verhinderung der Weitergabe unerwiinschter Gene konnte mit Hilfe von Prénatal- oder
Praimplantationsdiagnostik durchgeflihrt werden. Bei beiden Verfahren wird der Gesundheitszustand
eines Fotus oder Embryos getestet und ein selektiver Schwangerschaftsabbruch beziehungsweise
die Vernichtung ungeeigneter Féten in Betracht gezogen. Insofern kommt es hier zu einer
genetischen Selektion. Den Bedenken, dass genetische Forschung beziehungsweise ihre
Anwendung zu eugenischen Zwecken missbraucht werden kénnte, wurde entgegen gehalten, dass
im Unterschied zu friiheren Bestrebungen der Fokus der Genforschung heute nicht mehr auf der
Verbesserung des Genpools der gesamten Menschheit, sondern vielmehr auf der Bewahrung von
Gesundheit und Befindlichkeit des Einzelnen beruhen (Bartens, 1999). Dadurch ergibt sich die
Frage, ob der Einzelne auch das Recht hat, alle verfligharen Informationen Uber seinen eigenen
Gesundheitszustand einzuholen und zu berticksichtigen, oder ob er auch das Recht hat, dieses

Wissen zu verweigern.
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3.3.2 Recht auf Wissen oder Recht auf Nichtwissen

Unter dem Recht auf Wissen ist hier das Recht eines Menschen zu verstehen, Informationen Gber
seinen Gesundheitszustand zu kennen und dariiber zu verfiigen, welche weiteren Personen dartiber
Kenntnis erhalten (Chadwick, 1997). Aufgrund der Informationen tber seine Gesundheit hat der
Einzelne die Mdéglichkeit, Handlungs- oder Lebensplane zu entwerfen beziehungsweise zu andern.
Dies gilt im Prinzip auch fiir Informationen iber die eigene genetische Konstitution. Demnach haben
Individuen also ein Recht darauf, sich genetisch untersuchen zu lassen und somit die eigenen

genetischen Pradispositionen zu kennen.

So wie es Menschen gibt, die sich gerne testen lassen wiirden, gibt es jedoch auch solche, die ihren
Risikostatus nicht erfahren wollen. Griinde hierflir kbnnten beispielsweise sein, dass sie nicht mit
dem Wissen leben wollen, Risikogentrager zu sein, oder dass sie vermeiden wollen, dass Dritte
Zugang zu ihren genetischen Daten erhalten oder, dass sie sich vor moglicher Diskriminierung und
Stigmatisierung schiitzen wollen. Daher steht dem Recht auf Wissen das Recht auf Nichtwissen
gegentiber (Taupitz, 1989). Unter dem Recht auf Nichtwissen versteht man den Schutz des
Einzelnen vor Informationen ber seinen gesundheitlichen Zustand, die derjenige nicht zu erlangen
wiinscht. Chadwick (1997) weist darauf hin, dass das Recht auf Nichtwissen gegen die Prinzipien
der gesellschaftlichen Solidaritat und Gesundheit verst6f3t, da somit fiir andere Personen oder
Institutionen eventuell wichtige Informationen zuriickgehalten werden. Im Rahmen genetischer Tests
kann es zu Konflikten zwischen dem Recht auf Wissen und dem Recht auf Nichtwissen kommen,
weil genetische Untersuchungsergebnisse oftmals nicht nur Informationen Uber das getestete
Individuum liefern, sondern sich diese auch auf Familienangehérige beziehen konnen. Das Recht
auf Nichtwissen wird ebenfalls dann bertihrt, wenn bei einer Testung genetische Veranlagungen fiir
eine andere Erkrankung gefunden werden als fiir die urspriinglich Getestete oder wenn allgemein
Informationen gewonnen werden, die (ber den urspriinglichen Untersuchungsauftrag hinausgehen.
Es stellt sich die Frage, ob der Arzt den Getesteten auch hiertiber aufklaren sollte, auch wenn dies
eigentlich nicht der Zweck der Testung war. Wie die Argumente zeigen, gibt es zwischen dem Recht
auf Wissen und dem Recht auf Nichtwissen keine dichotome Entscheidung. Die beiden Grundsétze
sollten sich nicht ausschlieBen, sondern es sollten beide in Anspruch genommen werden kénnen.
Allerdings sollte die Entscheidung, ob man entsprechende Informationen aufsucht oder nicht, wohl
Uberlegt sein und auf der Grundlage von Informationen (ber die Implikationen beider
Entscheidungsalternativen getroffen werden.
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3.3.3 Verénderung des Krankheitsbegriffs

,ourch das diagnostische Wissen und die therapeutischen Mdglichkeiten der Humangenetik werden
zentrale Begriffe wie Gesundheit und Krankheit schrittweise untergraben und einer Revision
unterzogen“ (Petermann, Wiedebusch & Quante, 1997a,b). So droht mit der Zunahme genetisch
testbarer Merkmale die Unterscheidung zwischen krank und gesund zu verschwimmen. Prédiktive
Tests liefern Aussagen (iber potentielle zukinftige Erkrankungen von Personen, die derzeit keinerlei
Krankheitszeichen zeigen. Insbesondere bei der pradiktiven Testung multifaktorieller Erkrankungen
sind nur Erkrankungswahrscheinlichkeiten prognostizierbar, nicht jedoch, ob und, wenn ja, wann
oder wie schwer die Krankheit ausbrechen wird. In Bezug auf die Krankheitsdefinition stellt sich die
Frage, ob Personen mit einer Pradisposition fir eine bestimmte Erkrankung bereits als krank oder
noch als gesund bezeichnet werden sollen. Diese Frage wird noch deutlicher, wenn Praventions-
oder Therapiestrategien flir eine Erkrankung bekannt sind. Risikogentrager, die aktuell keinerlei
Krankheitssymptome zeigen, sich aber als gefahrdet fir eine spezifische Erkrankung erleben,
konnten dann spezifische Therapiestrategien ergreifen, um einem Krankheitsausbruch vorzubeugen.
Wird man also zum symptomfreien Patient beziehungsweise gesunden Kranken oder gilt man
weiterhin als gesund (Rietschel, 2001)? Aufgrund dieser Uberlegungen ist ein Uberdenken des
Krankheitsbegriffs notwendig.

Inwieweit ein therapeutisches Eingreifen bereits vor dem Auftreten erster Symptome wiinschenswert
ist oder inwieweit dies die Gefahr birgt, in die Naturlichkeit der menschlichen Existenz einzugreifen,

ist Gegenstand umfassender Diskussionen.

3.3.4 Umgang mit der Nattrlichkeit menschlicher Existenz

Ein Vorbehalt gegeniber genetischer Forschung besteht in der Befirchtung, dass sie in die
Nattirlichkeit menschlicher Existenz eingreifen kénne. So hat man mit der Gentechnik ein Mittel, das
in zunehmendem Mal3e ermdglicht, ungewollte Eigenschaften oder Erkrankungen auszuschlieBen
beziehungsweise zu verandern. Hieraus ergibt sich jedoch die Frage, ob man diese
Handlungsoptionen mit allen sich hieraus ergebenden Konsequenzen auch nutzen mochte. Dass
neue Entdeckungen beziehungsweise Erfindungen, die eigentlich zur Verbesserung der
Lebensqualitat gedacht waren, von einigen zu anderen Zwecken missbraucht worden sind, zeigt sich
wiederholt in der Geschichte. ,Die Tatsache, dass Mittel und Werkzeuge in der Hand des Menschen
ambivalent sind und deshalb der Begrenzung durch den Menschen selbst bedirfen, ist so alt wie der
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Mensch als Kulturwesen. Schon der Faustkeil konnte als Werkzeug wie als Waffe benutzt werden
und mit mancher pflanzlichen Substanz konnte man ebenso heilen wie toten. Deshalb hat zur
Medizin von Beginn an nicht nur die Kenntnis der Mittel, sondern auch die Festlegung auf bestimmte
Ziele, also nicht nur Technik, sondern auch Ethik gehort* (Honnefelder, 1999).

Da die Mdglichkeiten, die durch die neuen Technologien geschaffen werden, bisher unvorstellbar
waren, ist auch eine Reflexion der Konsequenzen unablaRlich. Wahrend es in anderen kritischen
Entscheidungssituationen die Méglichkeit gibt, auf traditionelle Werte, Normen und Regeln zuriick zu
greifen, ist dies in Bezug auf die genetische Forschung nur bedingt méglich. Bestehende moralische
Uberzeugungen, ethische Prinzipien und rechtliche Regelungen miissen (berdacht und
gegebenenfalls verdndert beziehungsweise neu definiert werden. ,Da viele dieser
Handlungsmdglichkeiten durch die einschlagigen Regelungen von Moral und Recht nicht erfasst
werden und zugleich Kernbereiche des menschlichen Selbstverstandnisses und des Mensch-Natur-
Verhéltnis berihren, ist ein Streit um die Grundlagen der Moral hier unausweichlich (Duwell, 2001,
S.81)".

3.4 Zusammenfassung und Implikationen fiir die vorliegende Arbeit

Die vorhergehenden Ausfiihrungen haben zentrale Punkte der fachlichen bioethischen Debatte um
pradiktive Gentests aufgezeigt. Unter medizinischen Gesichtspunkten wurden die Mdglichkeiten zur
pradiktiven genetischen Diagnostik bei Erwachsenen und Minderjahrigen sowie zur pranatalen
genetischen Diagnostik diskutiert. Die Hoffnung auf die Entwicklung neuer Therapien wurde
angesprochen. Uberlegungen in Hinblick auf die Frage nach genetischer Diagnostik ohne
Therapiemdglichkeit, der Nondirektivitdt von Beratungen, der Vertraulichkeit von genetischen
Informationen sowie der mdglichen genetischen Diskriminierung und Stigmatisierung wurden
dargestellt. Ethische Gesichtpunkte der Diskussion umfassen die Frage nach der Gefahr einer
aufkommenden Eugenik, der Unvereinbarkeit des Rechts auf Wissen mit dem Recht auf
Nichtwissen, dem Prinzip informierter Zustimmung, dem Umgang mit der Natirlichkeit menschlicher
Existenz sowie einer mdglichen Veradnderung des Krankheitshegriffs. Die Darstellungen haben
gezeigt, dass genetische Testungen einerseits mit grof’en Hoffnungen in Bezug auf prédiktive
Diagnose- und effektivere Therapiemdglichkeiten verbunden sind, aber andererseits auch mit
Beflrchtungen bzgl. ihrer Implikationen auf individueller und sozialer Ebene einhergehen. Mit den
Fortschritten der genetischen Forschung wird es immer wahrscheinlicher, dass in naher Zukunft

genetische Tests mdglich sein werden. Daher ist es wichtig, zu erfassen, wie die Bevolkerung zu
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diesen Aspekten steht und wie die fachliche Diskussion von ihr rezipiert wird. Die Einstellung und die
Risikowahrnehmung der Bevolkerung zu dieser Thematik sollten bei weiteren Diskussionen iber die
Biotechnologie bertcksichtigt werden. Auf die beiden zentralen Aspekte, die Einstellung und die
Risikowahrnehmung, soll im Folgenden eingegangen werden. Bisherige Studien, die beide Aspekte

im Zusammenhang mit genetischer Testung erfasst haben, werden vorgestellt.
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4. EINSTELLUNG

Ausgehend von einer Darstellung des Einstellungskonstruktes und seiner Definition (Kap. 4.1), der
Darstellung von Formen der Einstellungsmessung und besonderen Implikationen zur
Einstellungsmessung im medizinischen Bereich (Kap. 4.2) sollen bisherige Studien zur Einstellung

zur genetischen Forschung und Testung (Kap. 4.3) dargestellt werden.

4.1 Definitionen und Modelle von Einstellungen

Aus zwei Grinden sind Einstellungen wichtige Konstrukte, die das Leben einer jeden Person
bestimmen: Zum einen beeinflussen sie in starkem MaRe die Art und Weise, wie Menschen soziale
Information verarbeiten und bewerten. Sie funktionieren als Schemata, die bestimmen, was
wahrgenommen und erinnert wird. Zum anderen steuern Einstellungen neben anderen Faktoren das
Verhalten von Menschen und fungieren demzufolge als dessen Préadiktoren (Baron & Byrne, 1996).
Einstellungen gegeniiber pradiktiven Gentests spiegeln insofern wieder, wie die Forschung und ihre
Implikationen von der Bevolkerung rezipiert und bewertet werden und geben einen Hinweis darauf,
wie mit den neuen Mdglichkeiten zukiinftig umgegangen werden kénnte. Dabei muss beachtet
werden, dass geéul3erte Einstellungen und tatsachlich gezeigtes Verhalten voneinander abweichen

kdnnen.

Einstellungen sind hypothetische Konstrukte, die nicht direkt beobachtet und gemessen werden
konnen, sondern sich nur als angenommene Ursachen erschlieBen lassen. In der
Einstellungsforschung sind zwei wesentliche Konzeptionen von Einstellung zu unterscheiden: die
Drei-Komponenten-Struktur des Einstellungssystems (Rosenberg & Hovland, 1960) und die
eindimensionale Konzeption (Fishbein & Ajzen, 1975). Der Hauptunterschied dieser Ansatze liegt in

der Anzahl der angenommenen Dimensionen von Einstellungen.

Die Drei-Komponenten-Struktur des Einstellungssystems von Rosenberg & Hovland (1960) geht
davon aus, dass Einstellungen aus einer komplexen Struktur von kognitiven, affektiven und
handlungsintentionalen Komponenten bestehen. Die kognitive Komponente umfasst Wissen,
Meinungen und Vorstellungen. Die affektive Komponente besteht in Gefilhlen und der Haltung
gegeniber dem Einstellungsobjekt. Die handlungsintentionale Komponente bezieht sich auf
Verhaltensabsichten. Nach dem Modell beeinflussen sich die drei Komponenten gegenseitig und

haben die Tendenz konsistent zu sein. Einstellung wird also als ein hypothetisches Konstrukt
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verstanden, das zwischen beobachtbaren vorangehenden Reizen und nachfolgendem Verhalten
vermittelt. Rosenberg & Hovland (1960, S.3) definieren Einstellung als ,predispositions to respond to

some class of stimuli with certain classes of response”.

Da empirische Untersuchungen (vgl. z.B. LaPierre, 1934) die postulierte Beziehung zwischen
Einstellung und Verhalten in Frage stellten, wurde von Fishbein & Ajzen (1975) als alternatives
Modell die eindimensionale Konzeption der Einstellung entwickelt, die den evaluativen Bestandteil
einer Einstellung als ihr zentrales Bestimmungsmerkmal betrachtet. Demnach laRt sich Einstellung
folgendermalRen definieren: ,the term attitude should be used to refer to a general, enduring positive
or negative feeling about some person, object or issue” (Petty & Cacioppo, 1986, S. 7). Somit wird
hier der Einstellungsbegriff auf nur eine Komponente reduziert und von Meinungen dber ein
Einstellungsobjekt einerseits und Verhaltensabsichten beziehungsweise Verhalten andererseits
unterschieden. Wahrend nach dieser Konzeption der Begriff Meinung zum Ausdruck bringt, was eine
Person (iber ein Einstellungsobjekt denkt, impliziert das Konstrukt der Verhaltensabsicht zwar die
Bereitschaft einer Person, ein entsprechendes Verhalten auszufiihren, aber nicht, dass das
entsprechende Verhalten auch tatsachlich ausgefiihrt wird. Dies wird zudem durch die Komponenten
der subjektiven Norm beeinflusst, die ihrerseits durch normative Uberzeugungen und der Motivation
sich entsprechend der Erwartungen anderer zu verhalten, beeinflusst. Der Begriff Einstellung steht
fir die positive oder negative Bewertung des Einstellungsobjektes im Sinne einer emotionalen oder
affektiven Reaktion diesem gegentiber (Stahlberg & Frey, 1996). Fishbein und Ajzen (1975) stellten
den postulierten Zusammenhang zwischen Einstellungen und Handlungen in ihrer Theorie des

uberlegten Handelns (therory of reasoned action) dar.

Da diese Theorie sich vor allem in Situationen, in denen nicht willentlich kontrollierbare
Komponenten die Ausfiihrung von intendiertem Verhalten beeinflussen, als problematisch erwies,
erweiterten Ajzen & Madden (1986) das urspriingliche Modell zur Theorie des geplanten Verhaltens
(theory of planned behavior). Diese Erweiterung umfasst vor allem den Aspekt der
wahrgenommenen Verhaltenskontrolle, die sowohl auf die Verhaltensabsicht als auch auf das
tatsachliche Verhalten Einfluss hat. Unter Verhaltenskontrolle ist die Erwartung einer Person zu
verstehen, dass bestimmte Ereignisse sie davon abhalten konnten, ein angestrebtes Verhalten
tatsachlich in die Tat umzusetzen (vgl. Frey, Stahlberg & Gollwitzer, 1993).

Bisher konnte empirisch noch nicht hinreichend geklart werden, ob die Ein- oder Dreikomponenten -
Struktur der Einstellung die groliere Gultigkeit besitzt (vgl. z.B. Hormuth, 1979). Nach Breckler
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(1984) ist davon auszugehen, dass die Dimensionalitat einer Einstellung in Abhangigkeit von der Art
des untersuchten Einstellungsobjektes variiert. Demnach sind vor allem komplizierte und
inkonsistente Einstellungen nicht Uber die affektive Reaktion alleine erfassbar, wéhrend dies bei
einfachen Meinungen durchaus moglich ist. Fiir die Messung von Einstellungen wird meist auf die

eindimensionale Konzeption zuriickgegriffen, weil diese 6konomischer umzusetzen ist.

4.2 Einstellungsmessung

Bei der Einstellungsmessung werden in der Regel Aussagen Zahlenwerte zugeordnet, die die
Position einer bestimmten Person auf einem Kontinuum widerspiegeln. Somit st
Einstellungsmessung immer mit der Quantifizierung von Einstellungen verbunden (Petermann,
1996). Wie bereits erwdhnt, basieren die meisten Verfahren zur Einstellungsmessung auf der
eindimensionalen Konzeption der Einstellung. Dabei wird Einstellung meist ber Fragen nach
Meinungen (ber das Einstellungsobjekt oder tiber die Erfassung des evaluativen Charakters einer
Einstellung gemessen, wofiir verschiedene Mel3methoden zur Verfiigung stehen. Formen der
Einstellungsmessung (Kap. 4.2.1) und besondere Implikationen der Einstellungsmessung im
medizinischen Bereich (Kap. 4.2.2) werden im Folgenden dargestelit.

4.2.1 Formen der Einstellungsmessung

Man unterscheidet bei den Messverfahren zwischen direkten und indirekten Methoden. Bei der
Verwendung direkter Melimethoden werden Probanden direkt nach ihrer Einstellung oder Meinung
befragt. Mittels indirekter MeBmethoden versucht man hingegen die Einstellung zu erfassen, ohne

dass sich die betreffende Person dessen bewusst ist.

Zu den direkten MelBmethoden zahlen beispielsweise das semantische Differential, Likert Skalen
oder Ein-ltem-Ratingskalen. Zentrale Aspekte der direkten Einstellungsmessung betreffen die
Kompetenz des Probanden zur Selbstbeschreibung, seine diesbeziigliche Bereitschaft sowie den
Zusammenhang zwischen seiner Selbstbeschreibung und seinem Verhalten. Geht man davon aus,
dass der Proband die Fahigkeit hat, sich selbst zutreffend zu beschreiben, so stellt sich die Frage,
ob der Proband dies auch mdchte. So kann er sich bei der Beantwortung eines Fragebogens in
Abhangigkeit seiner Motive statt an seinen Selbstbildern auch an &ulleren Malstdben orientieren
(Fisseni, 1997). Dies ware zum Beispiel der Fall, wenn der Befragte daran interessiert ist, sich in

sozial erwiinschter Weise zu prasentieren. Mit einer verzerrten Antwort-Tendenz im Sinne sozialer
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Erwiinschtheit ist gerade bei ethisch kontrovers diskutierten Themen wie Todesstrafe,
Schwangerschaftsabbruch oder auch Gentechnik zu rechnen. ,Neben solchen absichtlichen
Verfalschungen beziehungsweise Verstellungen kénnen Test- und Fragebogenergebnisse auch von
den Testpersonen unbemerkt und unkontrolliert verzerrt werden, weil besondere kognitive Effekte
aus den Bereichen Gedachtnis, Konzentration, Informationsverarbeitung, Selbstbeobachtung,
Selbstdarstellung usw. auf die Testbeantwortung einwirken, so dass unaufmerksame, irrtiimliche
oder zufallige Ergebnisse resultieren* (Bortz & Doring, 1995, S. 210). Beispiele hierflr sind
Verzerrungen wie der Halo- oder Milde-Effekt und Antworttendenzen wie beispielsweise die Ja-
Sage-Tendenz. Derartige Reaktionen auf die Prasentation und Anordnung der Testaufgaben kénnen
durch Kontrollen bei der Fragebogenkonstruktion und —anwendung zwar nicht eliminiert, aber
immerhin reduziert werden. Als weiteres Problem bergen Einstellungsfragebdgen die Gefahr, dass
sich Versuchspersonen zu dem untersuchten Thema bislang keine Gedanken gemacht haben und
deshalb beliebig antworten (Bortz & Déring, 1995). Eine Person, die keine explizite, klar formulierte
Einstellung beziiglich des Einstellungsobjektes hat, kann sich durch die Situation der Messung
gendtigt flhlen, eine Stellungnahme abzugeben. Somit wird eine Einstellung geschaffen, die
anderweitig nicht formuliert worden wére. Der Befragte kann eine beliebige Antwortkategorie
auswahlen, um sich dem Vorwurf eines ,meinungslosen Zeitgenossen® zu entziehen (Urban &
Pfennig, 1996).

Diese Problematik direkter Methoden der Einstellungsmessung hat dazu beigetragen, dass alternativ
so genannte indirekte Verfahren entwickelt wurden. Indirekte Methoden der Einstellungsmessung
sind zum Beispiel physiologische Mal3e wie der Hautwiderstand oder Verhaltensbeobachtungen wie
die Lost-Letter-Technik oder das Bogus-Pipeline-Paradigma. Hier weil3 der Proband entweder, dass
sein Verhalten registriert wird, nicht aber, dass seine Einstellung erfasst werden soll, oder aber er ist
sich noch nicht einmal der Beobachtung bewusst. Bei diesen Methoden wird davon ausgegangen,
dass eine bestimmte Regel Uber den Zusammenhang von Einstellung und Verhalten giltig ist
(Feger, 1996). Auch wenn diese Ansétze vor Verfalschungstendenzen und Reaktivitat schitzen, sind
sie nicht unproblematisch. lhre Durchfilhrung ist nur mit uneingeweihten Personen mdglich. Je
haufiger sie jedoch angewendet werden, desto bekannter wird auch ihre eigentliche Intention. Die
Tauschung kann schlieRlich nicht mehr aufrechterhalten werden. Eine derartige Irrefihrung der
Probanden birgt auch moralische Bedenken. Ferner wird bei indirekten Verfahren die Einstellung aus
beobachtetem Verhalten erschlossen, so dass die gewonnenen Daten nur mit Vorsicht interpretiert
werden diirfen. Der Hauptgrund, weshalb meist auf direkte Verfahren zur Einstellungsmessung
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zurtickgegriffen wird, ist jedoch in dem hohen Aufwand indirekter Methoden zu sehen. Dieser macht
sie fur den routinemaRigen Einsatz ungeeignet (Stahlberg & Frey, 1996).

Neben den bereits genannten Vor- und Nachteilen der einzelnen MelRmethoden sind fir ihren
Einsatz im Bereich der Einstellungsmessung in Bezug auf medizinisch-genetische Fragestellungen
einige Besonderheiten zu beachten, die unter anderem in Zusammenhang mit dem hypothetischen

Charakter der Fragestellungen und der Komplexitat der Thematik zu sehen sind.

4.2.2 Besondere Implikationen der Einstellungsmessung im medizinisch-genetischen Bereich

Wenn Patienten oder Angehorige nach ihrer Reaktion auf hypothetische Mdglichkeiten zu einer
neuen Behandlungs- oder Diagnoseform gefragt werden, muss davon ausgegangen werden, dass
die Befragten nur selten Erfahrungen mit diesen fachspezifischen Themenbereichen haben und
folglich keine Einstellung besitzen. In diesem Fall besteht die Gefahr, dass die spontan geduferten
Einstellungen sehr instabil und in der Folge eher ungiinstige Prédiktoren fiir eine
Verhaltensvorhersage sind. Den Befunden aus sozialpsychologischen Untersuchungen
entsprechend stellen auch die Ergebnisse von Einstellungsuntersuchungen zu medizinischen
Themenbereichen die angenommene Beziehung zwischen Einstellung und Verhalten in Frage. Dies
gilt im Besonderen dann, wenn Einstellungen zu hypothetischen Szenarien wie einem mdglichen
Gentest erfasst werden. In diesen Fallen zeigt sich, dass die Diskrepanz zwischen der gedul3erten
und der tatséchlichen Inanspruchnahme oft sehr grof3 ist. In einer Studie von Lerman, Daly, Masny
und Balshem (1994) &uRerten 75% der Angehdrigen ersten Grades von Patientinnen mit
Ovarialkarzinom und in einer weiteren Studie der Forschungsgruppe (Lerman, Lustbader, Rimer,
Daly, Miller & Sands, 1995a) 91% der Angehérigen von Patientinnen mit Mammakarzinom ihr
Interesse an einem maglichen Gentest. In Bezug auf die tatséchliche Nutzung des Tests fanden
Lerman et al. (1996) dann allerdings, dass in einer Untersuchungsgruppe mit familiarem Risiko fur
erblichen Brustkrebs 60% der Frauen den Test tatsachlich verlangten und nur 43% anschlief3end
auch das Testergebnis erfahren wollten. Vergleichbare Ergebnisse zur Inanspruchnahme von
Gentests liegen auch fir Chorea Huntington vor (vgl. z.B. Quaid & Morris, 1993; Codori, Hamnson &
Brandt, 1994). In einer Studie von Adam et al. (1993) zeigte sich diese Divergenz auch im
Zusammenhang mit der pranatalen Diagnostik bei Chorea Huntington. Von 390 Personen, die an
einem prédiktiven Testprogramm teilnahmen, gaben 43% an, ihr ungeborenes Kind auf Chorea
Huntington untersuchen lassen zu wollen. Interessanterweise kam es im Verlauf der Studie

tatsachlich bei 47 Paaren zu einer Schwangerschaft. Von 38 in Frage kommenden Paaren lie3en
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allerdings nur sieben eine Pranataldiagnostik durchfiinren. Es offenbarte sich somit eine deutliche
Differenz zwischen hypothetischer und tatsachlicher Inanspruchnahme (Adam et al., 1993).

Neben der Divergenz von Einstellung und Verhalten besteht eine weitere Problematik der
Einstellungsmessung im medizinischen Bereich in der Koexistenz von ablehnender und
zustimmender Einstellung (Lujan & Moreno, 1994). In zahlreichen Studien wurden widerspriichliche
Einstellungen zu wissenschatftlichen Themen gefunden (Jallinoja et al., 1998). Kontroversen und
Ambivalenzen in der Einstellung zu medizinischen und anderen Technologien sind somit ein
haufiges Phanomen (Nelkin, 1992). Auch Etzioni und Nunn (1974) betonen, dass das éffentliche
Verstandnis von Wissenschaft durch Diversitdt und Ambivalenz charakterisiert ist. Dies wird durch
die soziologische Literatur bestatigt. Giddens (1991) fand, dass die Einstellung zu modernen
Technologien immer von Unterstiitzung und Enthusiasmus auf der einen und Skepsis und
Ablehnung auf der anderen Seite gepragt war. Auch Studien von Hietala, Hakonen, Aro, Niemel,
Peltonen und Aula (1995) und Aro et al. (1997) zeigten, dass die Einstellungen der finnischen
Allgemeinbevolkerung zu genetischen Tests widerspriichlich waren. Nur eine kleine Minderheit
aullerte sich eindeutig flir oder gegen genetische Tests. So lehnten beispielsweise lediglich 2% der
Befragten genetische Tests unter allen Umstanden ab. Barth, Reitz und Bengel (2003a) stellten fest,
dass es bezogen auf die Einstellung zu einer pradiktiven genetischen Brustkrebsdiagnostik viele
Frauen gibt, die ambivalent zu sein scheinen. Obwohl diese Frauen hinsichtlich ihres Risikostatus
Gewissheit erlangen wollten, gaben sie gleichzeitig als Grund gegen die Testung an, ihr genetisches

Risiko nicht wissen zu wollen.

Widersprichliche Einstellungen werden oft als Inkonsistenzen, Unwissenheit des Befragten,
Schwache oder Fehler des Messinstrumentes interpretiert. Jallinoja und Mitarbeiter (1998) hingegen
postulieren, dass es in der Natur des Themas liegt, dass widerspriichliche Einstellungen zu Tage
kommen. So sind Widerspriiche zentrale Elemente der menschlichen Argumentation und des
Denkens (Billig, 1991). Dies zeigt sich insbesondere bei neuen und empfindlichen Themen.
Demnach resultieren die widersprichlichen Antworten zur Einschétzung der Genforschung nicht
etwa aus der Unwissenheit des Befragten oder aus der Schwache des Erhebungsinstrumentes,

sondern spiegeln die tatsachlich vorhandene ambivalente Einstellung wieder (Jallinoja et al., 1998).

Trotz der genannten Probleme von direkter Einstellungsmessung im medizinischen Bereich gibt es
derzeit keine praktikablen Alternativen, um die Einstellungen von Personen zu erheben und

magliches zukiinftiges Verhalten festzustellen. Erschwerend kommt hinzu, dass auch im téglichen
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Leben Entscheidungen in Bereichen geféllt werden miissen, zu denen eventuell keine dezidierte
Meinung vorliegt. So werden heute bereits von Arzten freiwillige Gesundheitsleistungen
beispielsweise im Rahmen der Krebsdiagnostik angeboten, bei denen Patienten entscheiden
miissen, ob sie diese in Anspruch nehmen oder nicht. Insofern wird eine Meinungsbildung im Alltag
immer haufiger gefordert. Da der Diskurs (iber die Gentechnik nicht nur in Fachkreisen, sondern
auch in der Offentlichkeit gefiihrt werden soll, ist auch hier eine Meinungsbildung unablaRlich: ,Nur
eine Gesellschatft, die Bescheid weifl3 und offen iiber Optionen diskutieren kann, ist in der Lage, tiber
eine solch schwer wiegende Zukunftsfrage wie die der umfassenden Nutzung der Gentechnik zu
entscheiden” (Schroder, 2001).

Um zu erfassen, inwieweit diese Forderung der gesellschaftlichen Auseinandersetzung mit der
Thematik und somit der Mdglichkeit zur Beteiligung an der Diskussion hierliber bereits erfolgt, oder
ob es diesbeziiglich eines weiteren AnstoRBes bedarf, sind gezielte Studien notwendig. Im Folgenden
sollen bereits existierende Studien zu diesem Themenbereich vorgestellt werden.

4.3 Bisherige Studien zur Einstellung zu genetischer Forschung und Testung

In einigen Studien wurde die Einstellung zur genetischen Forschung, zu genetischen Tests
allgemein oder bei somatischen Erkrankungen untersucht (vgl. z.B. Bouchard & Renaud, 1997;
Geller, Tambor & Papiernik, 1993; Vilatela, Morales, de la Cadena, Lopez, Aranda & Villa, 1999).
Allerdings gibt es bisher nur wenige Studien, die die Einstellung zur genetischen Testung bei neuro-
psychiatrischen Erkrankungen zum Gegenstand haben. Daher werden zur Betrachtung
verschiedener Aspekte der Einstellung im Folgenden auch Studien beschrieben, die die Einstellung
zur genetischen Forschung im Allgemeinen oder bei nicht-neuro-psychiatrischen Erkrankungen
erfasst haben. Bei den nicht-neuro-psychiatrischen Erkrankungen werden beispielhaft
Forschungsergebnisse zur Einstellung zu genetischer Forschung bei Brustkrebs dargestellt. Die
Ergebnisse der Studien zu Brustkrebs konnen insofern auch Hinweise auf die Einstellung zu
genetischen Tests bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen liefern, als es sich bei Brustkrebs
ebenfalls um eine genetisch komplexe, multifaktoriell verursachte Erkrankung handelt. Anschlief3end
werden die Aspekte auch auf Grundlage der bisherigen Studien zur Einstellung zur genetischen
Forschung bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen analysiert. Hierbei lassen sich vor allem Studien
uber bipolar affektive Erkrankungen und Alzheimer-Demenz, aber nur wenige tber Schizophrenie
oder Depression finden. Die bisherigen Studien sollen danach untersucht werden, was sie beziglich
der Form der Einstellung zu genetischen Tests aussagen (Kap. 4.3.1). Weiterhin sollen die, von den
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Befragten genannten Argumente fiir (Kap. 4.3.2) und gegen (Kap. 4.3.3) genetische Tests betrachtet
werden. AbschlieBend sollen die bisherigen Studien danach untersucht werden, welche Faktoren
bislang gefunden wurden, die mdglicherweise die Einstellung zu genetischen Tests beeinflussen
(Kap. 4.3.4).

4.3.1 Studien zur Form der Einstellung zu genetischen Tests

Uber die generelle Form der Einstellung zu genetischer Testung im Sinne von Zustimmung oder
Ablehnung machten einige Studien eine Aussage. Diese soll zunéchst fiir nicht-neuro-
psychiatrischen Erkrankungen (Kap. 4.3.1.1) und anschlieend fiir neuro-psychiatrischen

Erkrankungen betrachtet werden (Kap.4.3.1.2).

43.1.1 Studien zur Form der Einstellung zu genetischen Tests bei nicht-neuro-

psychiatrischen Erkrankungen

In verschiedenen Studien zeigten sich ambivalente Einstellungen gegeniber genetischen
Untersuchungen. Eine reprasentative Bevolkerungsbefragung bei 2500 Bundeshbiirgern zeigte, dass
die Halfte eine Technologie zur Entschlisselung des menschlichen Erbgutes fiir unbedenklich hielt,
aber &hnlich viele diese aus moralischen Griinden ablehnten (infas, 2000). Eine &hnliche
Zustimmung zu genetischen Tests bei gleichzeitiger Ablehnung der Weitergabe genetischer
Informationen an Dritte fanden auch Berth, Dinkel und Balck (2002) in einer Studie bei 2076
Personen aus der deutschen Allgemeinbevélkerung. Eine Ambivalenz in der Einstellung zu
genetischen Tests konnten Jallinoja und Aro (1999) in einer Studie in Finnland belegen. Uber die
Hélfte der 1216 Befragten beflirworteten genetische Tests, waren aber gleichzeitig tiber mdgliche
nachteilige Folgen besorgt. Befragte mit geringerem Wissen hatten gréRere Schwierigkeiten, sich

eine Meinung zu genetischen Tests zu bilden.

Die Einstellung schien aber auch davon abhéngig zu sein, ob nach der Méglichkeit genetischer
Tests allgemein oder der Mdglichkeit eines genetischen Tests fiir die eigene Person gefragt wurde.
In einer Studie von Barth et al. (2003a) bei 469 Frauen beflrwortete ungefahr die Halfte der
befragten Frauen die allgemeine Mdglichkeit zu genetischen Tests auf Brustkrebs bei Erwachsenen,
bei Kindern oder prénatal. Sich selbst wiirde allerdings nur eine Minderheit untersuchen lassen.
Auch in einer reprasentativen Bevélkerungsbefragung bei 2500 Bundesbiirgern des Instituts fiir
angewandte Sozialwissenschatft (infas, 2000) stimmte die Halfte der Befragten zwar der generellen
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Maglichkeit genetischer Testungen zu, aber ihren eigenen Gencode wollte die Mehrheit der
Befragten nicht kennen.

4.3.1.2 Studien zur Form der Einstellung zu genetischen Tests bei neuro-psychiatrischen

Erkrankungen

Im Gegensatz zu den bisher beschriebenen Ergebnissen, zeigte sich im Bereich neuro-
psychiatrischer Erkrankungen ein generelles Interesse an einer Testung der eigenen Person. Pinner
& Boumann (2003) befragten 50 Patienten mit beginnender Demenz und ihre Betreuer zu ihrer
Einstellung zur Diagnosemitteilung. Es zeigte sich, dass die groRe Mehrheit der Patienten und
Betreuer (iber die Diagnose informiert sein wollte und Interesse an einem pradiktiven genetischen
Test flr die Alzheimer-Demenz hatte. Auch in einer Untersuchung von Trippitelli, Jamison, Folstein,
Bartko und DePaulo (1998) bei 45 Patienten mit bipolar affektiven Stérungen und ihren Partnern
(N = 45) beflirwortete die Mehrheit einen Test flir sich selbst oder den Partner. In einer Studie von
Smith, Sapers, Reus und Freimer (1996) &ullerte die Mehrheit der befragten Psychiater und
Mitglieder einer Selbsthilfegruppe Interesse an einer genetischen Untersuchung. DeLisi und Bertisch
(2006) befragten 162 Forscher aus dem Bereich der psychiatrischen Genetik, 64 Kklinische
Psychiater und 48 Probanden aus Familien mit mehreren an Schizophrenie erkrankten Personen zu
ihrer Einstellung zu prédiktiver genetischer Testung bei Schizophrenie. 83% der Angehdrigen gaben
an, dass sie sich auf ein genetisches Risiko fiir Schizophrenie testen lassen wiirden. Lediglich in
einer Studie von Welkenhuysen et al. (1997) bei 99 Medizin- und 68 Psychologiestudenten dul3erte
nur eine Minderheit der Studenten selber einen solchen Test auf Alzheimer-Demenz durchfiihren

lassen wiirde, wobei der Anteil derjenigen, die mit ,ich weil3 nicht* antworteten, sehr hoch war.

Ob diese generellen Beflirwortungen genetischer Tests bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen mit
Ambivalenzen einhergingen, wurde in den jeweiligen Studien nicht beschrieben. Lediglich in der
Studie von Welkenhuysen et al. (1997) gab ungeféhr die Hélfte der Befragten an, dass sie die

Vorteile genetischer Tests genauso groR wie die Nachteile einschatzen wiirde.

Zusammenfassend zeigen verschiedene Studien, dass gegeniber genetischen Tests ambivalente
Einstellungen vorherrschen. Hierbei ist zu beachten, dass Befragte mit geringerem Wissen
Schwierigkeiten in der Meinungsbildung hatten. Ferner konnte gezeigt werden, dass die
Beflirwortung einer allgemeinen Maglichkeit zu genetischen Testungen oftmals mit einer Ablehnung
der Testung fur die eigene Person einhergeht, wobei allerdings zu beachten ist, dass in den
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bisherigen Studien zu neuro-psychiatrischen Erkrankungen auch ein groRBes Testinteresse fir die

eigene Person berichtet wurde (vgl. Abb. 4.1).

Form der Einstellung

e Ambivalente Einstellungen (infas, 2000; Aro et al., 1997; Jallinoja & Aro, 1999; Berth et al.,
2003)

e Befurwortung der allgemeinen Testmdglichkeit bei Ablehnung einer Testung fur die eigenen
Person (infas, 2000; Barth et al., 2003a; Pinner & Boumann, 2003; Trippitelli et al., 1998;
Welkenhuysen et al., 1997; DeLisi & Bertisch, 2006)

e Schwierigkeiten in der Meinungsbildung bei geringem Wissen (Jallinoja & Aro, 1999)

Abbildung 4.1: Form der Einstellung

Welche Argumente flir genetische Tests von Probanden wahrgenommen werden, wurde ebenfalls

bereits in einigen Studien untersucht.

4.3.2 Studien zu Argumenten fur genetische Tests

Im Rahmen der Erfassung der Einstellung zu genetischen Tests ist von groRem Interesse, welche
Argumente von den Befragten flir genetische Tests wahrgenommen worden sind. Dies soll getrennt
in Studien zu genetischen Tests bei nicht-neuro-psychiatrischen Erkrankungen (Kap.4.3.2.1) und in
Studien zu genetischen Tests bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen (Kap. 4.3.2.2) betrachtet

werden.

4321 Studien zu Argumenten fur genetische Tests bei nicht-neuro-psychiatrische

Erkrankungen

Verschiedene Studien haben untersucht, welche Griinde von den Befragten als Argumente fiir
genetische Tests genannt wurden. In einer Studie von Berth, Dinkel und Balck (2002) bei 2076
Personen aus der deutschen Allgemeinbevélkerung wurde ein Vorteil darin gesehen, dass durch
genetische Tests die Mdglichkeit gegeben sei, das eigene Leben und die Gesundheit zu

beeinflussen.
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Mehnert et al. (2001) fuhrten eine Studie durch, in der 100 Frauen, die zum Teil selber an Brustkrebs
erkrankt waren, zu genetischer Beratung und Diagnostik befragt wurden. Als Motive fiir eine
genetische Diagnostik wurden vor allem der Wunsch nach Gewissheit iiber das Erkrankungsrisiko,
die Sorge um Angehdrige, der Wunsch nach Information fiir andere Familienmitglieder, eine gréRere
Sicherheit in Bezug auf Vorsorge- und Friiherkennungsmalinahmen sowie Informationen fir die
Familienplanung genannt. In einer Studie von Capelli et al. (1997) in Kanada bei 110 Frauen, die
zum Teil selber an Brustkrebs erkrankt waren, wurde als Vorteil der préadiktiven Diagnostik die

Mdglichkeit gesehen, préventiv gegen die Erkrankung vorgehen zu kénnen.

Als haufigster Grund fiir eine genetische Testung bei Brustkrebs wurde in einer Studie von Barth et
al. (2003a) bei 469 Frauen der Wunsch genannt, Gewissheit Uber das Vorliegen der
risikoerh6henden Genvariante erlangen zu wollen. Weitere Griinde fir eine Testung waren, dass die
pradiktive genetische Brustkrebsdiagnostik eine Entscheidungshilfe hinsichtlich der Verstarkung von
FriherkennungsmalRnahmen darstelle und dass die Diagnostik eine Hilfestellung bei
Entscheidungen Gber mégliche medizinische Malinahmen biete.

4.3.2.2 Studien zu Argumenten fur genetische Tests bei neuro-psychiatrische Erkrankungen

Auch in einigen Studien, die sich explizit auf neuro-psychiatrische Erkrankungen bezogen, wurde
nach Argumenten fiir genetische Tests gefragt. Die Mdglichkeit einer friihen Behandlung wurde in
einer Studie von Smith et al. (1996) von 48 Mitgliedern einer Selbsthilfegruppe psychisch Erkrankter
(Patienten, Angehdrige, Freunde), 35 Medizinstudenten und 30 angehenden Psychiatern genannt,
die angaben ein Interesse an prasymptomatischen Untersuchungen von Kindern zu haben, wenn

Medikamente zur Vorbeugung verfiighar waren.

In einer Untersuchung von Trippitelli et al. (1998) bei 45 Patienten mit bipolar affektiven Stérungen
und ihren Partnern (N =45) gab die Mehrheit der Patienten und der Angehdrigen an, dass das
Wissen, dass der Partner oder man selbst Gentrager fiir eine bipolar affektive Erkrankung sei, zwar
keinen Einfluss auf die Entscheidung zu heiraten gehabt hatte, wohl aber auf die Entscheidung,
Kinder zu bekommen. Den Wunsch nach einem genetischen Test begriindete die Mehrheit beider
Gruppen mit der Hoffnung, so eine Behandlung zu finden, die den Krankheitsausbruch verhindert,
sowie mit dem Wunsch, Sicherheit beziiglich des eigenen Erkrankungsrisikos zu erhalten.
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Ahnliche Argumente fiir genetische Tests auf bipolar affektive Erkrankungen &uRerten die Befragten
(15 Patienten mit bipolar affektiver Stérung, 7 Angehdrige) in einer Studie von Meiser et al. (2005) in
Australien. Als Vorteile genetischer Tests wurden die Mdglichkeit, den Ausbruch der Erkrankung zu
verhindern, friihe Behandlung, Forschung unterstiitzen, Medikamente anpassen, bessere
Zukunftsplanung, Familienplanung, Entscheidung, ob man eine andere Person mit bipolar affektiver
Erkrankung heiraten wirde, Sicherheit, friihe Diagnose und Vermeidung von Faktoren, die zum
Ausbruch der Erkrankung filhren wirden, genannt. Fir einen Teil der Befragten héatte das Wissen
um ein erhdhtes genetisches Risiko die Entscheidung, Kinder zu bekommen, beeinflusst. Auch in
einer Studie von Welkenhuysen et al. (1997) bei 99 Medizin- und 68 Psychologiestudenten wurden
als Argumente fiir eine Testung die Mdglichkeit, die Zukunft besser planen und sich selber auf die

Erkrankung vorbereiten zu kénnen, genannt.

Chors & Meins (2000) befragten 72 Angehorige von Patienten mit Alzheimer-Demenz zu mdglichen
Vor- und Nachteilen einer frilhen oder spéten Diagnose. Die grol3e Mehrheit der Befragten hielt eine
maglichst frihe Diagnose der Alzheimer-Demenz flir wiinschenswert. Zwei Drittel der Befragten
wirden dariiber hinaus eine Diagnosestellung bereits vor dem Auftreten der ersten Symptome
beflirworten. Diesen Wunsch, Uber die eigene Diagnose Bescheid zu wissen, fanden auch Pinner &
Boumann (2003), die 50 Patienten mit beginnender Demenz und ihre Betreuer zu ihrer Einstellung
zur Diagnosemitteilung befragten. Es zeigte sich, dass die groRe Mehrheit der Patienten und
Betreuer uber die Diagnose informiert sein wollte und Interesse an einem prédiktiven genetischen
Test fiir die Alzheimer-Demenz hatte. Als Griinde wurden das Recht, Bescheid zu wissen, die
Zukunftsplanung, der Wunsch, die Wahrheit zu kennen und die Mdglichkeit einer Behandlung

genannt.

In einer Studie von Hipps, Roberts, Farrer und Green (2003) gaben die befragten 452 Personen aus
der amerikanischen Allgemeinbevélkerung, von denen 33% einen Angehdrigen mit Alzheimer-
Demenz hatten, als Griinde fiir das Interesse an einem Gentest an, die Testergebnisse als
Entscheidungshilfe fur zukiinftige gesundheitliche und finanzielle Fragen nutzen und die eigene

Familie auf die zukiinftige Belastung durch die Krankheit vorbereiten zu wollen.

Roberts (2000) fand bei 203 Verwandten ersten Grades von Patienten mit Alzheimer-Demenz, dass
sie den Nutzen eines solchen Tests hoher bewertet als seine moglichen Risiken. Als Grinde fiir
einen Test wurden Entscheidungen fir die kiinftige Lebensplanung, die Motivation sich bei einem
positiven Testergebnis (iber die neuesten Therapiemdglichkeiten zu informieren und die
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Unterstiitzung der Forschung genannt. Ahnliche Griinde duRerten Befragte in einer Studie von
Neumann et al. (2001). Sie gaben an, dass sie im Falle eines positiven Testergebnisses
Patientenverfligungen verfassen, mehr Zeit mit der Familie verbringen, finanzielle Vorsorge treffen

und sich um eine Pflegeversicherung kimmern wiirden.

In einer Studie von Cutler und Hodgson (2003) bei 108 erwachsenen Kindern von Patienten mit
Alzheimer-Demenz sowie 150 hierzu gematchten Personen ohne erkrankte Angehdrige duerte die
Mehrheit der Befragten ein Interesse an einem solchen Test. Griinde, die fir die Inanspruchnahme
eines Tests genannt wurden, waren vor allem, die Zukunft besser planen zu kénnen, das eigene
Erkrankungsrisiko zu bestimmen und etwas gegen die Krankheit unternehmen zu kénnen. Beide
Gruppen stimmten in ihren Griinden fiir eine Testung (berein, allerdings nannten diejenigen mit

positiver Familienanamnese signifikant haufiger den Wunsch, ,das eigene Risiko zu kennen®.

Wroe, Salkovskis & Rimes (1998) befragten 62 Personen, die bereits eine genetische
Beratungsstelle aufgesucht hatten und 65 Studenten ohne bisherige Beratungserfahrung. Als
Grinde fir die Testung wurden am h&ufigsten Handlungsfahigkeit, Klarheit im Wissen,
Vorhandensein von Risikofaktoren, Angst, Interesse und emotionale Vorbereitung angegeben. Eine
bessere Zukunfts- und Familienplanung durch einen genetischen Test erhofften sich auch Befragte
einer Studie von DelLisi und Bertisch (2006). Alle befragten Psychiater (64) und die Halfte der
(insgesamt 162) genetischen Forscher stimmten dafir, dass Adoptionsagenturen Familien Gber das
genetische Risiko fir Schizophrenie informieren sollten.

Argumente flir genetische Tests

e Information bezlglich des eigenen Erkrankungsrisikos (Wroe et al., 1998;

Chors & Meins, 2000; Pinner & Boumann, 2003; Trippitelli et al., 1998; Mehnert et al., 2001,
Barth et al., 2003a; Cutler & Hodgson, 2003)

e Unterstitzung der Forschung (Meiser et al., 2005; Roberts, 2000)

e Bessere Zukunfts- und Familienplanung (Meiser et al., 2005; Trippitelli et al., 1998; Mehnert et
al.,2001; Welkenhuysen et al., 1997; Pinner & Boumann, 2003; Hipps et al., 2003; Roberts,
2000; Cutler & Hodgson, 2003; Neumann et al., 2001; Berth et al., 2002; DeLisi & Bertisch,
2006)

Abbildung 4.2: Argumente fur genetische Tests
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Zusammenfassend konnen als Argumente firr genetische Tests aus den beschriebenen Studien vor
allem der Wunsch nach Information beziiglich des eigenen Erkrankungsrisikos, der Wunsch die
Forschung zu unterstiitzen und das Bediirfnis nach einer besseren Zukunfts- und Familienplanung
abgeleitet werden. Ebenso wurden in einigen Studien bereits Argumente gegen genetische Tests
untersucht (vgl. Abb. 4.2).

4.3.3 Studien zu Argumenten gegen genetische Tests

In der Erfassung der Einstellung zu genetischen Tests ist es notwendig, auch die Contra-Argumente
zu erfassen und sich mit ihnen auseinanderzusetzen. Welche Gegenargumente in den bisherigen
Studien genannt wurden, soll getrennt fiir genetische Tests bei nicht-psychiatrischen Erkrankungen
(Kap.4.3.3.1) und flr genetische Tests bei psychiatrischen Erkrankungen (Kap. 4.3.1.2) betrachtet

werden.

4.3.3.1 Studien zu Argumenten gegen genetische Tests bei nicht-neuro-psychiatrischen
Erkrankungen

In der finnischen Allgemeinbevolkerung (Aro et al.; 1997) wurden als Argumente gegen genetische
Tests die Sorge vor eugenischen Methoden, die Ansicht, dass es wichtigere Gesundheitsprobleme
gabe, die Meinung, dass die Natirlichkeit des Daseins respektiert werden musse, sowie die
Befirchtung, dass es zu einer Zunahme von Diskriminierungen oder selektiven
Schwangerschaftsabbriichen kommen konne, genannt. Ahnliche Argumente fanden Berth, Dinkel
und Balck (2002) in einer Studie bei 2076 Personen aus der deutschen Allgemeinbevolkerung. Hier
wurden die Befiirchtungen genannt, dass Diskriminierungen aufgrund genetischer Tests stattfinden
konnen, die Anzahl von Schwangerschaftsabbriichen steigen werden, die Daten an Dritte
weitergegeben werden oder eugenische Tendenzen auftreten kénnten. Eine Weitergabe genetischer
Informationen an Versicherungen oder staatliche Behérden wurde auch in einer représentativen
Bevdlkerungshefragung von 2500 Bundesbiirgern (infas, 2000) abgelehnt. Auch 1400 Patienten aus
Kliniken und genetischen Beratungsstellen in Frankreich, Deutschland, Kanada und den USA
(Wertz, Nippert, Wolf & Aymé, 2001) lehnten mehrheitlich eine Weitergabe entsprechender Daten an
Dritte wie Arbeitgeber oder Lebensversicherungen strikt ab, wéhrend sie eine Weitergabe
genetischer Informationen innerhalb der Familie akzeptierten.
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Welche Argumente firr die Allgemeinbevélkerung fiir oder gegen ein Interesse an genetischen Tests
bei Brustkrebs sprechen, haben Barth et al. (2003a) bei 469 Frauen erfasst. Als Griinde gegen eine
genetische Diagnostik wurden angefiihrt, dass Krebs nicht verhindert werden konne, dass das
Warten auf das Ergebnis belaste, dass auch die Familie hierdurch belastet werden kénne sowie
dass der eigene Risikostatus lieber unbekannt bleiben solle. Als wichtigster Aspekt fiir die
Entscheidungsfindung beziiglich préadiktiver genetischer Brustkrebsdiagnostik wurden von mehr als

der Halfte der Frauen die potentielle Belastung fir die Familie betrachtet.

Mehnert et al. (2001) filhrten eine Studie durch, in der 100 Frauen, die zum Teil selber an Brustkrebs
erkrankt waren, zu genetischer Beratung und Diagnostik befragt wurden. Gegen eine Diagnostik
sprachen die Beflirchtung einer psychischen Belastung bei positivem Testbefund, die mangelnde
Aussagekraft der Testbefunde, fehlende therapeutische Konsequenzen, Sorge um Angehdrige,

fehlende Indikation sowie Angste vor Datenmissbrauch.

4.3.3.2 Studien zu Argumenten gegen genetische Tests bei neuro-psychiatrischen

Erkrankungen

Fur die befragten 99 Medizin- und 68 Psychologiestudenten in einer Studie zu genetischen Tests bei
Alzheimer-Demenz von Welkenhuysen et al. (1997) waren wichtige Argumente gegen eine
pradiktive Testung das Fehlen von Behandlungsmdglichkeiten und die emotionale Last eines

positiven Testresultats.

Von 62 Personen, die bereits eine genetische Beratungsstelle aufgesucht hatten und 65 Studenten
wurden als Griinde gegen eine Testung bei verschiedenen Erkrankungen, unter anderem Alzheimer-
Demenz und Schizophrenie, am haufigsten ein geringes wahrgenommenes Risiko, erwartete

negative Effekte auf das Leben und ein junges Lebensalter genannt (Wroe et al., 1998).

Auch in einer Untersuchung von Trippitelli et al. (1998) bei 45 Patienten mit bipolar affektiven
Stérungen und ihren Partnern (N = 45) wurde als gréRter Nachteil genetischer Tests empfunden,
dass Versicherungen vom Genstatus erfahren konnten. Fir Angehorige sprachen zusétzlich

potentiell ausgeloste Sorgen und Angste um die Kinder gegen eine Testung.

Anhnliche Argumente gegen genetische Tests auf bipolar affektive Erkrankungen &uBerten die

Befragten (15 Patienten mit bipolar affektiver Stérung, 7 Angehdrige) in einer Studie von Meiser et
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al. (2005) in Australien. Als Nachteile genetischer Tests wurden Erhéhung der Stigmatisierung, mit
Unsicherheit leben mussen, nur Wahrscheinlichkeitsaussagen erhalten, emotionale Belastung,
erhohtes Suizidrisiko, Diskriminierung durch Versicherungen oder Arbeitgeber und Verzicht auf
Heirat oder Kinder angegeben. Ungefdhr die Halfte der Befragten gab an, dass sie der Option
genetischer Tests von Minderjahrigen zustimmen wirden. Prénatale Untersuchungen und selektive

Schwangerschaftsabbriiche lehnte die Mehrheit jedoch ab.

Hipps et al. (2003) befragten 452 Personen aus der amerikanischen Allgemeinbevélkerung, von
denen 33% einen Angehdrigen mit Alzheimer-Demenz hatten. Die Mehrheit der Befragten glaubte
zwar, dass sie mit einem Testergebnis umgehen kdnnen wiirde, nahm allerdings gleichzeitig auch
an, dass sie sich dadurch ihrer Vergesslichkeit bewusster werden und ein positives Testergebnis
Depressionen auslosen wirde. Ein Zehntel der Befragten gab an, dass sie bei einem positiven
Testergebnis Uber die Mdglichkeit eines Suizides in der Zukunft nachdenken wirden. Knapp die
Hélfte der befragten Personen war der Ansicht, dass eine Testung erst durchgefiihrt werden solle,

wenn eine Behandlungsmaglichkeit zur Verfligung stiinde.

Einen weiteren Hinweis darauf, dass mdgliche Therapieoptionen die Einstellung zu genetischen
Tests beeinflussen, fand auch Roberts (2000) bei 203 Verwandten ersten Grades von Patienten mit
Alzheimer-Demenz. Mit zunehmenden mdglichen Therapieoptionen sprach sich eine gréliere Anzahl
von Probanden fir einen Gentest aus. Insgesamt wurde der Nutzen eines solchen Tests von den
Befragten hoher bewertet als seine mdglichen Risiken. Als mdgliche Risiken des Tests wurden
besonders die  Auswirkungen auf die Familie, der potentielle Zugang von
Versicherungsgesellschaften zu den Testergebnissen, die gegenwartigen begrenzten
Therapiemdglichkeiten und die Sorge um das Risiko der eigenen Kinder gewertet. Ungefahr ein

Drittel der Befragten befiirchtete Schwierigkeiten bei der Bewaltigung der eigenen Testergebnisse.

In einer Studie von Cutler und Hodgson (2003) bei 108 erwachsenen Kindern von Patienten mit
Alzheimer-Demenz sowie 150 hierzu gematchten Personen wurde als haufigster Grund gegen
einen Test das Fehlen entsprechender Therapiemdglichkeiten genannt. Weitere Argumente gegen
genetische Tests waren ein mdglicher Verlust der Krankenversicherung beziehungsweise eine
magliche Diskriminierung durch den Arbeitgeber, ein unsicheres Testergebnis oder die Angst vor
einer psychischen Belastung durch das Testergebnis. Dies entspricht den Ergebnissen einer Studie
von Neumann et al. (2001). In dieser wurden als Griinde gegen eine Testung die Belastung, mit dem
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Wissen leben zu missen, das Fehlen préventiver Malinahmen sowie Probleme der Vertraulichkeit
genetischer Daten genannt.

Wahrend in den meisten Studien ein Fehlen therapeutischer Méglichkeiten gegen eine genetischen
Test sprach, gaben die Befragten (48 Mitglieder einer Selbsthilfegruppe, 35 Medizinstudenten, 30
angehende Psychiater) in einer Studie von Smith et al. (1996) zwar an, dass sie Interesse an
prasymptomatischen Untersuchungen von Kindern hétten, wenn Medikamente zur Vorbeugung
verfligbar wéren, aber auch ohne Behandlungsmdglichkeit wirden ungeféhr die Halfte der
Psychiater und fast zwei Drittel der Mitglieder der Selbsthilfegruppe einer pradiktiven genetischen

Testung von Kindern zustimmen.

Milner, Collins, Connors und Petty (1998) filhrten eine Studie durch, in der sie 147 Studenten zu
ihrer Einstellung zu pranatalen Testungen befragten. Die Teilnehmer sollten fiir verschiedene
Eigenschaften beziehungsweise Erkrankungen, unter anderem auch fir Schizophrenie und
Depression, angeben, ob sie diese prénatal untersuchen lassen wirden. Dies sollten sie unter zwei
Bedingungen beurteilen, ndmlich einmal unter der Voraussetzung, dass es hierflr keine heilende
Therapie gébe und einmal unter der Voraussetzung, dass eine entsprechende Therapie zur
Verfiigung stiinde. Zwei Drittel wiirden generell einem pranatalen Test fur Schizophrenie zustimmen,
auch unter der Voraussetzung, dass keine therapeutischen MaBnahmen zur Verfiigung stinden. In
dem Fall, dass es eine therapeutische MalRnahme gabe, wiirden deutlich mehr Probanden dieser
Option zustimmen. Das generelle Interesse an einem pranatalen Test fiir Depression war etwas
geringer, wurde aber von etwas mehr als der Hélfte der Probanden auch bei fehlender Therapie
geduBert. Im Falle, dass mit einem positiven Test die Option auf eine kurative Therapie verbunden

war, sprachen sich ca. zwei Drittel fiir eine Testung auf Depression aus.

Die gleiche Fragestellung untersuchten Milner, Han und Petty (1999) anschlieBend bei 57
Psychiatern, 65 Mitgliedern einer Selbsthilfegruppe und 105 Studenten. Auch sie sollten fir
verschiedene Eigenschaften beziehungsweise Erkrankungen ihr Interesse an prénatalen Testungen
angeben. Die Mehrheit gab an, dass sie pranatalen Untersuchungen auch ohne das Vorhandensein
therapeutischer Mdglichkeiten zustimmen wirde und begrifdte die Mdoglichkeit prénataler
genetischer Testungen flir schwere neuro-psychiatrische und neurologische Erkrankungen. Der
Anteil derjenigen, die einer pranatalen Untersuchung zustimmen wirde, stieg signifikant mit der

Verfiigharkeit von Therapiemal3nahmen.
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Argumente gegen genetische Tests
e Erhohte Nachfrage nach Schwangerschaftsabbriichen (Berth et al., 2002; Aro, 1997,
Meiser et al., 2005)
o Diskriminierungen der getesteten Person (Berth et al., 2003; Aro et al., 1997; Meiser
et al.,2005; Roberts, 2000; Cutler & Hodgson, 2003)
e \Weitergabe genetischer Daten an Dritte (Berth et al., 2002; infas, 2000; Wertz et al.,
2001; Mehnert et al., 2001; Trippitelli et al., 1998; Meiser et al., 2005; Cutler & Hodgson, 2003;
Roberts, 2000; DeLisi & Bertisch, 2006)
e s gibt wichtigere Gesundheitsprobleme (Aro et al., 1997)

o die Nattirlichkeit des Daseins respektieren (Aro et al., 1997)

psychische Belastung durch das Testergebnis (Mehnert et al., 2001; Barth et al.,2003a;
Meiser et al., 2005; Welkenhuysen et al., 1997; Hipps et al., 2003; Roberts, 2000; Cutler &
Hodgson, 2003; Neumann et al., 2001; Frost et al., 2001; Wroe et al., 1998)
keine Therapiemdglichkeiten vorhanden (Mehnert et al., 2001; Barth et al., 2003a;
Milner et al.,1998; Milner et al., 1999; Welkenhuysen et al., 1997; Hipps et al., 2003; Roberts,
2000; Cutler & Hodgson, 2003; Neumann et al., 2001; Wertz et al., 2001; Smith et al. 1996)

Abbildung 4.3: Argumente gegen genetische Tests

Zusammenfassend konnten in den beschriebenen Studien bereits einige Argumente gegen
genetische Tests gefunden werden. Hierzu z&hlt die Befirchtung der Zunahme von
Schwangerschaftsabbriichen bei positiven Testresultaten. Auch Diskriminierungen der getesteten
Person durch Versicherungen oder Arbeitgeber sowie die Weitergabe genetischer Daten an Dritte
wurden als Befirchtungen geduRert. Lediglich in einer Studie wurde die Weitergabe genetischer
Informationen von Adoptionsagenturen an Familien befiirwortet. In einigen Studien wurde auch die
Ansicht geduBert, dass es wichtigere Gesundheitsprobleme gebe und gefordert, dass die
Nattirlichkeit des Daseins respektiert werden solle. In einer Vielzahl von Studien &uferten die
Befragten die Befurchtung, durch ein Testergebnis psychisch belastet zu werden, inshesondere
dann, wenn keine Therapiemdglichkeiten fiir eine Erkrankung vorhanden sind. Allerdings auerten in
einigen Studien bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen die Befragten auch ein Interesse an
genetischen Tests, wenn keine Therapiemdglichkeiten vorhanden sind (vgl. Abb. 4.3).

Welche Faktoren mdéglicherweise Einfluss auf die Einstellung zu genetischen Tests nehmen, wurde
bereits in verschiedenen Studien untersucht.
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4.3.4 Studien zu Einflussfaktoren auf die Einstellung zu genetischen Tests

Welche Faktoren die Einstellung zu genetischen Tests beeinflussen kénnten, ist von groRem
Interesse, da sich hieraus eventuell gruppenspezifische Besonderheiten ableiten lieRen. Welche
Einflussfaktoren in den bisherigen Studien identifiziert werden konnten, soll getrennt fiir genetische
Tests bei nicht-neuro-psychiatrischen Erkrankungen (Kap.4.3.4.1) und flr genetische Tests bei

neuro-psychiatrischen Erkrankungen (Kap. 4.3.4.2) betrachtet werden.

4.3.4.1 Studien zu Einflussfaktoren auf die Einstellung zu genetischen Tests bei nicht-neuro-

psychiatrischen Erkrankungen

Aro et al. (1997) fanden in einer Studie in der finnischen Allgemeinbevélkerung, dass vor allem
jungere Personen angaben, dass sie sich einem genetischen Test unterziehen wirden, aber
gleichzeitig waren diese am meisten Uber einen eventuellen Missbrauch der Ergebnisse besorgt.
Befragte mit akademischem Abschluss betonten die Sorge vor eugenischen Methoden am stérksten.
Jallinoja und Aro (1999) fanden in einer weiteren Studie in Finnland bei 1216 Befragten, dass ein
besseres genetisches Wissen mit einer Ambivalenz der Einstellung einherging, d.h.: je mehr Wissen
uber Gene und Vererbung jemand hatte, desto enthusiastischer, aber auch skeptischer war seine
Einstellung. Befragte mit geringerem Wissen hingegen hatten groRere Schwierigkeiten, sich eine

Meinung zu bilden.

Die Nationalitat der Befragten als wichtigen Einflussfaktor auf die Einstellung identifizierte Wertz (vgl.
z.B. Wertz. 1997, Wertz, 1999) bei einer Befragung von 677 Humangenetiker in 37 Nationen.
Zusammenfassend zeigte sich, dass Humangenetiker in den meisten westeuropdischen Staaten und
Amerika relativ Gbereinstimmende Einstellungen hatten. Diese unterschieden sich jedoch in
verschiedenen Punkten deutlich von den Einstellungen von Humangenetikern aus China, Russland
oder Indien. Deutsche Humangenetiker betonten im internationalen Vergleich am ehesten die
Notwendigkeit von Vertraulichkeit und Schweigepflicht. Pradiktive genetische Tests von Kindern und
Jugendlichen fiir spatmanifestierende genetische Erkrankungen lehnte die Mehrheit der
Humangenetiker aller westlichen Staaten ab, wahrend Humangenetiker aus nichtwestlichen Landern
eine elterliche Verfligungsgewalt Uber die pradiktive genetische Testung ihrer Kinder beflirworteten.
Unter den Humangenetikern der meisten westlichen Lander bestand ein Konsens dahingehend,
dass auf Wunsch einer Frau auch ohne spezielle genetische Risiken eine pranatale Diagnostik
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durchgefihrt werden sollte, wohingegen Humangenetiker aus den anderen L&ndern dieser Ansicht

nicht zustimmten.

Mehnert et al. (2001) fuhrten eine Studie durch, in der 100 Frauen, die zum Teil selber an Brustkrebs
erkrankt waren, zu genetischer Beratung und Diagnostik befragt wurden. Nicht an Brustkrebs
erkrankte Frauen waren haufiger an einer Testung interessiert als erkrankte. Die Hohe des subjektiv
wahrgenommenen Risikos und das Ausmald an subjektiv erlebter Bedrohung beeinflussten die
Einstellung. Auch die Befunde einer Studie von Brazkowski et al. (1998) kénnten darauf hindeuten,
dass die subjektive Risikowahrnehmung oder die subjektiv erlebte Bedrohung Einfluss auf die
Einstellung zu genetischen Tests haben. Von den befragten 200 Frauen zeigten diejenigen, in deren
Familie bereits Falle von Brustkrebs vorgekommen waren, genetischen Tests gegeniber eine
wesentlich positivere Einstellung als Frauen, bei denen dies nicht der Fall war. Diese Befunde
werden weiterhin durch eine Studie von Capelli et al. (1997) in Kanada bei 110 Frauen bekraftigt.
Wahrend sich von den Frauen, die nicht an Brustkrebs erkrankt waren, ungeféhr die Hélfte genetisch
testen lassen wiirde, gab von den erkrankten Frauen die iberwiegende Mehrheit an, dass sie sich

einem genetischen Test unterziehen wirde.

Im Gegensatz zu den bisher berichteten Befunden hatte in einer Studie von Andrykowski, Munn und
Studts (1996) bei 649 Erwachsenen aus der amerikanischen Allgemeinbevoélkerung, die Besorgtheit
beziglich einer Krebserkrankung keinen Einfluss auf das Interesse an genetischen Tests. Auch das
Wissen uber Genetik und soziodemografische Variablen wie Einkommen oder Alter sowie das
emotionale Befinden der befragten Person, hatten in dieser Studie keinen Einfluss auf das Interesse
an einem genetischen Test. Einen Zusammenhang gab es hingegen zwischen einem Mangel an
Interesse an einer Testung und niedrigem Bildungsstand, Zugehdrigkeit zu einer Minoritt sowie

seltenere Durchfiihrung anderer protektiver Gesundheitsvorsorgema3nahmen.

4.3.4.2 Studien zu Einflussfaktoren auf die Einstellung zu genetischen Tests bei neuro-

psychiatrischen Erkrankungen

Ein Faktor, der Einfluss auf die Einstellung zu genetischen Tests zu haben scheint, ist das
Lebensalter des zu Untersuchenden. Smith et al. (1996) befragten 48 Mitglieder einer
Selbsthilfegruppe (Patienten, Angehorige, Freunde), 35 Medizinstudenten und 30 angehende
Psychiater. Die Befragten gaben an, dass ihr hypothetisches Interesse an einem

Schwangerschaftsabbruch bei einem pranatal festgestellten Risiko des Kindes, im Laufe seines
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Lebens eine bipolar affektive Erkrankung zu entwickeln, sowohl durch die Wahrscheinlichkeit als
auch durch den vorhergesagten Verlauf und Schweregrad der Erkrankung beeinflusst wirde.
Signifikante Unterschiede in der Einstellung beziglich der Frage nach dem Lebenszeitpunkt, zu dem
ein genetischer Test durchgefiihrt werden sollte, fanden auch Jones, Scourfield, McCandless und
Craddock (2002) in einer Studie bei 147 Patienten mit bipolar affektiver Erkrankung, 90 Patienten
aus allgemeinmedizinischen Praxen und 32 Psychiatern. Auch in dieser Studie hatte die Mehrzahl
der Befragten eine positive Einstellung beziiglich genetischer Tests auf bipolar affektive Stérungen
im Erwachsenenalter. Hinsichtlich prasymptomatischer genetischer Tests bei Minderjéhrigen
auBerten die Befragten eine etwas weniger positive Einstellung und waren gegeniiber prénatalen

genetischen Tests noch kritischer eingestellt.

Auch in einer Untersuchung von Trippitelli et al. (1998) bei 45 Patienten mit bipolar affektiven
Storungen und ihren Partnern (N = 45) beflirwortete die Mehrheit der Patienten und Angehdrigen,
dass Kinder auf ein genetisches Risiko flir bipolar affektive Stérungen untersucht werden sollten.
Einem prénatalen Test stimmten etwas weniger als die Hélfte der Patienten und Angehdrigen zu.

Ahnlich den Ergebnissen der bereits berichteten Studien gab auch in einer Studie von Meiser et al.
(2005) ungefahr die Hélfte der Befragten (15 Patienten mit bipolar affektiver Stérung, 7 Angehdrige)
an, dass sie der Option genetischer Tests von Minderjahrigen zustimmen wirden. Prénatale
Untersuchungen und selektive Schwangerschaftsabbriiche lehnte die Mehrheit jedoch ab. Einen
Schwangerschaftsabbruch an einem pranatalen genetischen Risiko von 15% fir eine bipolare
Erkrankung konnten sich 19 Angehdrige in einer Studie von Targum, Dibble, Davenport und
Gershon (1981) vorstellen. Dies stand im Widerspruch zu der Einstellung ihrer bipolar affektiv

erkrankten Partner, die Schwangerschaftsabbriiche ablehnten.

Andere Einflussfaktoren auf die Einstellung zu genetischen Tests zeigten sich in einer Studie von
Frost, Myers und Newman (2001) bei 449 Studenten. Entsprechend dieser Studie wird die
Einstellung durch folgende Faktoren beeinflusst: das Verhdltnis der von den Probanden genannten
Grinde fir und gegen den Test, die antizipierte Einstellung wichtiger anderer Personen, die
Wabhrscheinlichkeit, mit der man einen genetischen Test fir andere Erkrankungen machen wirde,
eine positive allgemeine Lebenseinstellung, die Anzahl von Personen mit Alzheimer-Demenz, die
der Befragte kannte und das antizipierte Bedauern, im Falle eines positiven Testergebnis den Test
gemacht zu haben.
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In der bereits zitierten Studie von Welkenhuysen et al. (1997) zeigte eine Regressionsanalyse, dass
das Wissen (iber die Alzheimer-Demenz und die Risikowahrnehmung signifikante Pradiktoren der
Einstellung zu prédiktiven Tests waren, die allerdings nur einen kleinen Anteil der Varianz der
Einstellungen erklarten. Auch in der bereits beschriebenen Studie von Wroe et al. (1998) schien die

subjektive Risikowahrnehmung die Einstellung zu genetischen Tests zu beeinflussen.

In einer Studie von Green, Clarke, Thompson, Woodard und Letz (1997) bei 176 Personen aus der
amerikanischen Allgemeinbevolkerung, von denen 33% einen Angehdrigen mit Alzheimer-Demenz
hatten, korrelierte das positive Interesse an einem solchen Test mit einem niedrigen Bildungsstand,
der Anzahl erkrankter Familienangehdriger und vor allem der Sorge, selbst eine Alzheimer-Demenz
zu entwickeln. Ahnliche Faktoren fand Roberts (2000) bei 203 Verwandten ersten Grades von
Patienten mit Alzheimer-Demenz. Hier galten als Prédiktoren fiir ein Testinteresse méannliches
Geschlecht, informationssuchender kognitiver Stil (monitoring), hdheres subjektiv wahrgenommenes
Risiko fiir Alzheimer-Demenz und eine ausgewogenes Verhdltnis der genannten Griinde fur und
gegen genetische Testungen. Den Befund, dass Manner einem genetischen Test eher zustimmen
wirden als Frauen, bestétigten Milner, Han und Petty (1999) in der bereits beschriebenen Studie.
Ferner fanden sie einen Einfluss des Alters. Altere Probanden wiirden eher als jiingere genetischen
Tests zustimmen. Von den 314 Personen aus der amerikanischen Allgemeinbevélkerung, die in
einer Studie von Neumann et al. (2001) befragt wurden, duf3erten Befragte mit geringerer Bildung
oder mit einem Familienangehdrigen mit Alzheimer-Demenz beziehungsweise mit Erfahrung in der
Pflege von Patienten mit Alzheimer-Demenz ein groRReres Interesse an einem genetischen Test. Im
Gegensatz dazu fanden Cutler und Hodgson (2003) keinen Einfluss der Familienanamnese auf das

Testinteresse.

Zusammenfassend haben sich als Einflussfaktoren auf die Einstellung einige soziodemografische
Variablen, wie die Nationalitat, das Geschlecht, das Alter und der Bildungsstatus gezeigt. Auch die
Tatsache, ob man bereits erkrankt ist oder nicht sowie der Kontakt zu Erkrankten scheinen die
Einstellung zu beeinflussen. Hiermit kénnte auch zusammenhédngen, dass das subjektive
Erkrankungsrisiko und die Besorgtheit beziiglich einer Erkrankung einen Einfluss zeigen. In Hinblich
auf den Einfluss der Familienanamnese auf die Einstellung liegen widersprichliche Befunde vor.
Einige kognitive Faktoren wie die allgemeine Lebenseinstellung, der kognitive Coping-Stil, die
wahrgenommenen Vor- und Nachteile von genetischen Tests und das Wissen scheinen ebenfalls
von Bedeutung zu sein. Weiterhin scheint die Einstellung zu genetischen Tests in Abh&ngigkeit vom

Lebensalter des zu Untersuchenden zu variieren (vgl. Abb. 4.4).
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Einflussfaktoren auf die Einstellung

e Nationalitat (Wertz, 1999)

e Bereits erkrankt zu sein (Mehnert et al., 2001; Capelli et al., 1997)

e allgemeine Lebenseinstellung (Frost et al., 2001)

e Geschlecht (Roberts, 2000; Milner et al., 1999)

e Kognitiver Coping-Stil (Roberts, 2000)

e Wahrgenommene Vor- und Nachteile genetischer Tests (Frost et al., 2001; Roberts, 2000)

e Lebensalter des zu Untersuchenden (Smith et al., 1996; Trippitelli et al., 1998; Jones et al,
2002; Wertz, 1999; Meiser et al., 2005)

o Alter (Aro et al. 1997; Milner et al., 1999; Andrykowski et al., 1997)

e Bildungsstatus (Andrykowski et al., 1996; Aro et al., 1997; Green et al., 1997; Neumann et al.,
2001)

e Kontakt zu Erkrankten (Cutler & Hodgson, 2003; Neumann et al., 2001; Frost et al., 2001)

e Familienanamnese flr die Erkrankung (Cutler & Hodgson, 2003; Neumann et al., 2001; Green
et al., 1997; Brazkowski et al., 1998)

e Subjektives Erkrankungsrisiko (Mehnert et al., 2001; Brazkowski et al., 1998; Welkenhuysen
et al., 1997; Roberts, 2000; Wroe et al., 1998;)

e Wissen (Welkenhuysen et al., 1997; Jallinoja & Aro, 1999; Andrykowski et al., 1996)

e Besorgtheit (Andrykowski et al., 1996; Mehnert et al., 2001; Green et al., 1997)

Abbildung 4.4: Einflussfaktoren auf die Einstellung

4.4 Zusammenfassung und Implikationen fir die vorliegende Arbeit

Das Erfassen von Einstellungen ist von Bedeutung, zumal sie nicht direkt beobachtbar sind. Es gibt
unterschiedliche Annahmen dazu, woraus Einstellungen ableitbar sind, welche Faktoren sie
beeinflussen und wie sie gemessen werden konnen. Trotz einiger hiermit verbundener
Schwierigkeiten wird zur Messung von Einstellungen meist auf direkte Verfahren zurtickgegriffen, da
diese 6konomisch einsetzbar sind. Bisher gibt es zwar eine Vielzahl an Studien zur Einstellung zu
genetischen Tests im Allgemeinen, aber nur wenige, die sich speziell auf neuro-psychiatrische
Erkrankungen beziehen. Es liegen einzelne Befunde zur Form der Einstellung, zu den antizipierten

Argumenten fur und gegen genetische Tests sowie zu den Einflussfaktoren auf die Einstellung vor.
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Die oben genannten Ergebnisse bisheriger Studien zur Einstellung zu genetischen Tests belegen ein
grundlegendes Interesse an genetischen Untersuchungen. Gleichzeitig bestehen jedoch auch
Vorbehalte vor allem gegentber der Vertraulichkeit genetischer Daten, in Hinblick auf
Stigmatisierung und Diskriminierung, fehlende Therapiemdglichkeiten sowie Schwierigkeiten im
Umgang mit Testergebnissen. Als Griinde fiir das Interesse an genetischen Tests wurden
Gewissheit Gber das Erkrankungsrisiko, bessere Mdglichkeiten zur Familien- oder Lebensplanung,
Méglichkeit der Vermeidung anderer Risikofaktoren beziehungsweise Ergreifung von
VorsorgemalBnahmen sowie Vorbereitung auf die Erkrankung genannt. In Bezug auf das
Lebensalter, in dem genetische Tests durchgeflihrt werden sollten, stellen sich préadiktive Tests bei
Erwachsenen als am unproblematischsten dar, wahrend pradiktive Tests bei Minderjahrigen oder
pranatale Tests kritischer gesehen werden. Als mdgliche Einflussfaktoren auf die Einstellung haben
sich verschiedene soziodemografische Faktoren wie Alter, Geschlecht, Nationalitat oder Bildung
sowie kognitive Variablen wie das Wissen oder Coping-Stile oder emotionale Variablen wie die

Besorgtheit gezeigt.

In der vorliegenden Arbeit soll mittels direkter Messverfahren die Einstellung zu genetischen Tests
bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen erfasst werden. Es soll tberprift werden, ob einige der
berichteten Ergebnisse aus anderen Studien auch auf die Einstellung der Allgemeinbevélkerung zu
genetischen Tests bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen (ibertragen werden konnen. Die
bisherigen Befunde zur Einstellung zur genetischen Testung sollen durch die Studie erweitert
werden, zumal bisher keine Studie vorliegt, die reprasentativ die Meinung der deutschen
Allgemeinbevolkerung zu diesem Thema erfasst. Neben der Einstellung zu genetischen Tests spielt
auch die Risikowahrnehmung bei der Entscheidung fiir oder gegen die Inanspruchnahme
genetischer Tests bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen eine Rolle. Erst die Wahrnehmung eines
eigenen Risikos fir eine bestimmte Erkrankung wird ein Individuum veranlassen, diesbeziglich
Informationen einzuholen, beziehungsweise Préventions- oder TherapiemalRnahmen zu ergreifen.
Durch pradiktive genetische Tests kénnten zukiinftig Risiken fiir Erkrankungen identifiziert werden,
wobei, wie bereits dargestellt, bei multifaktoriellen Erkrankungen nur probabilistische Vorhersagen
uber die Erkrankungswahrscheinlichkeit gemacht werden kénnten. Bisher ist unklar, inwieweit solche
Aussagen Einfluss auf das Verhalten von Individuen haben konnten. Daher sollen im folgenden
Abschnitt wichtige Aspekte der Risikowahrnehmung sowie bisher vorliegende Befunde zur
Risikowahrnehmung bei genetischen Tests dargestellt werden.
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5. RISIKOWAHRNEHMUNG

Einem Individuum konnten im Rahmen einer genetischen Testung in Bezug auf seine Vulnerabilitit
fir neuro-psychiatrische Erkrankungen keine sicheren Prognosen sondern nur Wahrscheinlichkeiten
mitgeteilt werden. Daher spielen das Verstandnis von Wahrscheinlichkeitsangaben und ihre
subjektive  Wahrnehmung und Einschédtzung bei genetischen Untersuchungen multifaktoriell
bedingter Erkrankungen eine wichtige Rolle. Die subjektive Risikowahrnehmung kann auch einen
Einfluss auf das (hypothetische) Interesse an einem Gentest haben. Beispielsweise gehen
gesundheitspsychologische Uberlegungen zum Gesundheits- und Vorsorgeverhalten davon aus,
dass die Wahrnehmung eines eigenen erhohten Erkrankungsrisikos eine wesentliche
Grundvoraussetzung fiir die Bereitschaft zu praventivem Gesundheitsverhalten darstellt (vgl. z.B.
Schwarzer, 1996). Aus Studien zur Risikoforschung ist jedoch bekannt, dass der Umgang mit
Wahrscheinlichkeitsangaben fiir Viele problematisch ist. Diese Erkenntnis ist besonders relevant,
weil aufgrund der Entwicklungen der Gentechnologie das Verstdndnis von Risiken sowie der
Umgang mit dem Risikobegriff an Bedeutung gewinnen werden. So kénnte es zukinftig moglich
werden, fir jedes Individuum ein Risikoprofil fir bestimmte Erkrankungen zu erstellen. Daher ist es
in der Diskussion um genetische Untersuchungen auch notwendig, sich mit der Risikowahrnehmung

auseinanderzusetzen und Faktoren zu identifizieren, die diese beeinflussen.

Ausgehend von der Definition des Risikobegriffs (Kap. 5.1) und der Darstellung der theoretischen
Ansatze der Risikoforschung (Kap. 5.2) wird kurz auf die Risikokommunikation eingegangen (Kap.
5.3). AnschlieBend werden bereits vorliegende Studien zur Risikowahrnehmung im Bereich

genetischer Forschung berichtet (Kap. 5.4).

5.1 Risikobegriff

Der Begriff des Risikos ist fiir unterschiedliche Disziplinen von Interesse, was dazu fihrt, dass seine
Bedeutung je nach Kontext differiert. Beispielsweise betrachten Toxikologen Risiko als Exposition
mit einem Gefahrenpotenzial; Techniker sehen Risiko als Wahrscheinlichkeit eines
Systemversagens und Soziologen verstehen Risiko vor allem in Bezug auf das Fallen von
Entscheidungen, wahrend fir Okonomen das finanzielle Wagnis den Risikobegriff pragt. In der
Medizin oder der Gesundheitspsychologie spielt die Aufklarung tber Risikofaktoren in Hinblick auf
Erkrankungen eine zentrale Rolle. Das psychologische Versténdnis von Risiko ist hier insofern von

anderen Ansatzen abzugrenzen, als dass die Wahrnehmung eines Sachverhaltes als Risiko im
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Mittelpunkt des Interesses steht. Wahrgenommen wird hierbei kein Reiz an sich, sondern ein
Attribut, das einem Reiz zugeschrieben wird (Jungerman & Slovic, 1993). Dies hat zur Folge, dass
die Wahrnehmung eines Risikos bei objektiv gleichen Tatsachen von zwei verschiedenen Individuen

differieren und zu unterschiedlichen Bewertungen fiihren kann.

Entsprechend der unterschiedlichen Verstandnisse von Risiko existieren auch eine Vielzahl von
Definitionen dieses Begriffes. Eine mdgliche Definition, die von Dorsch (1987, S. 574) vorgeschlagen
wurde, beschreibt Risiko als ,das besondere Kennzeichen einer Situation, die durch mangelhafte
Voraussehbarkeit des Kommenden mdégliche Schéden, Verluste und dergleichen in Aussicht stellt".
Ahnlich wurde von der British Medical Association (1990) Risiko als ,an expression of the probability
—the likelihood - that something unpleasant will happen® verstanden. Diese Definitionen betonen die
Ungewissheit beziehungsweise Unsicherheit kiinftiger Zustdnde, die meist in Form von
Wahrscheinlichkeiten definiert werden sowie ein negativer Zustand beziehungsweise eine negative
Valenz als eine mdgliche Konsequenz, oft als Schadens- oder Todesfall definiert (Stapf, 1994;
Rudinger, 2002). Nach Luhmann (1991, S.25) soll von Risiko die Rede sein, ,wenn eine
Entscheidung ausgemacht werden kann, ohne die es nicht zu dem Schaden kommen kénnte* und
,dass der kontingente Schaden selbst kontingent, als vermeidbar verursacht wird“. Die Entscheidung
und Wahimdglichkeit des Einzelnen, die mit der Mdglichkeit eines Schadens einhergeht, steht nach

dieser Definition im Vordergrund.

Diese unterschiedlichen Definitionen des Risikobegriffs gehen mit differierenden Konzepten von
Risiko einher. Bis heute fehlt ein umfassendes Konzept der gesellschaftlichen Erfahrung von Risiko,
was Renn (2002) mit den verschiedenen existierenden Schulen und Methoden der Risikoforschung

begriindet.

5.2 Theoretische Ansatze der Risikoforschung

Eine traditionelle Methode der Risikoforschung ist die technische Risikoanalyse. Sie betrachtet
Risiko unter dem Aspekt der Wahrscheinlichkeit von Ereignissen und dem Ausmal3 ihrer Folgen
(Renn, 1992). Hiernach ist die Auftrittswahrscheinlichkeit eines Risikos mit dem zu erwartenden
Schaden in Relation zu setzten. Risiko galt als ein relativ einfaches numerisches Konzept, das sich
objektiv messen lasst, weshalb man auch vom objektiven Risiko sprach. Der Umgang mit einem
Risiko war eine Frage der Abwagung der Auftrittswahrscheinlichkeit eines schadigenden Ereignisses

mit dem zu erwartenden Schadensausmaf. Um einen besseren Umgang mit verschiedenen Risiken



Risikowahrnehmung 69

zu erzielen, betonten Experten vor allem die Notwendigkeit, die Allgemeinbevélkerung zu
informieren und beziiglich des objektiven Risikos aufzukléaren (Zwick & Renn; 2001).

In Studien hat sich allerdings gezeigt, dass die Risikowahrnehmung von Menschen nicht auf die
Wahrscheinlichkeit beschrénkt ist, widrigen Folgen ausgesetzt zu sein und, dass sich Menschen in
der Einschétzung von Risiken interindividuell stark unterschieden. Insbesondere zwischen den
Risikoeinschatzungen der jeweiligen Experten und der Laien zeigten sich grol3e Differenzen. Aus der
Sicht von Experten reagierten Laien auf Risiken scheinbar irrational. Beispielsweise fand man, dass
subjektive Risikobeurteilungen von Laien und wissenschaftliche Risikoabschétzungen meist nur
geringfligig Gbereinstimmten. Als Erklarung dieser Diskrepanzen war man davon (berzeugt, dass
Laien es aufgrund mangelnder Informationen und kognitiver Begrenztheit schwer hétten, Risiken

korrekt abzuschatzen (Simon, 1957; Tversky & Kahnemann, 1974).

In Folge dieser Forschungsergebnisse wurde, in Abgrenzung zum Begriff des objektiven Risikos, der
Begriff des subjektiven Risikos beziehungsweise intuitiven Risikos eingefiihrt. Nach Versteegen
(1992) ist das subjektiv wahrgenommene Risiko das ,Ergebnis eines mentalen Prozesses, in dem
Informationen, Unsicherheit, tatsachliche oder vorgestellite Gefahrenmerkmale sowie friihere
Erfahrungen mit der Gefahrenquelle psychisch verarbeitet und beurteilt werden®. Ob ein Individuum
ein Ereignis als riskant bewertet, héngt demnach im Wesentlichen von der subjektiven
Wahrnehmung der beurteilenden Person ab. Allerdings zeigen Befunde, dass die subjektive
Risikowahrnehmung zwar systematisch verzerrt ist, aber nicht willkiirlichen MaRstaben folgt,

sondern interpersonal hohe Ubereinstimmungen zeigt (Deutsch, 2003).

Die Diskrepanz in der Beurteilung risikobehafteter Technologien aus Sicht von Laien und Experten
versuchte Starr (1969, 1993) in dem ,Ansatz der verdeckten Praferenzen“ zu erklaren.
Ausgangspunkt dieser Theorie ist die Annahme, dass mit steigendem Nutzen einer Aktivitat die
Bereitschaft zur Akzeptanz von damit verbundenen Risiken steigt. Um die positiven und negativen
Folgen einer Aktivitat erfassen zu kénnen, ging Starr von der Annahme aus, dass ,unsere
Gesellschaft historisch akzeptable Gleichgewichte von technischem Nutzen und gesellschaftlichen
Kosten empirisch gefunden hat* (Starr, 1993, S. 5). Insofern ist die Risikowahrnehmung einer
Person oder einer Gruppe aus ihrem gezeigten Verhalten abzuleiten. Diesem Ansatz zu Folge sind
vor allem drei Aspekte fiir die Akzeptanz von Bedeutung, die Freiwilligkeit des Eingehens eines
Risikos, der Nutzen, der sich fir die Gesellschaft aus diesem Eingehen ergibt und die Anzahl der

Menschen, die einem solchen Risiko ausgesetzt sind. Starr geht von einer Form individueller
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Nutzenmaximierung aus, die sich im Prozess von Versuch, Irrtum und Korrektur vollzieht (Slaby &
Urban, 2002). In Uberprifung der Annahmen von Starr fand Slovic (1992), dass fiir eine groRe
Anzahl von Aktivitaten in der Gesellschaft gilt, dass das Risiko héher eingestuft wird als die Vorteile.
Insofern war die von Starr angenommene Kosten-Nutzen-Maximierung nicht erkennbar, da hiernach
eigentlich nur Aktivitaten gezeigt werden dlirften, bei denen eine positive Beziehung zu erwarten ist .
Die von Starr postulierte positive Beziehung zwischen wahrgenommenen Vorteilen und der

Risikoanpassung konnte jedoch bestéatigt werden.

Kritisiert wurde dieser Ansatz vor allem aufgrund seiner Annahme, dass vergangenes Verhalten ein
valider Indikator der gegenwartigen Préferenzen der Bevolkerung sei. Weiterhin problematisch ist die
angenommene Abhangigkeit von historischen Erkenntnissen, auf Basis derer Risiken und Nutzen
berechnet werden. Auch die Gleichsetzung von akzeptierten Risiken mit den tatsdchlichen
Sicherheitspréaferenzen der Bevolkerung wurde kritisiert. Ferner wurde angemerkt, dass diesem
Ansatz die theoretische Fundierung fehlt (Slaby & Urban, 2002).

In Reaktion auf die Kritik des ,Ansatzes der verdeckten Préferenzen* wurde der ,Ansatz der
offenbarten Préferenzen® entwickelt (Slovic, 1992; Fischhoff, Slovic, Lichtenstein, Read & Combs,
1978). In diesem Ansatz wurde die Risikobewertung direkt durch Befragungen ermittelt, statt sie aus
dem faktisch gezeigten Verhalten abzuleiten. Probanden wurden gebeten, Sachverhalte hinsichtlich
der damit verbundenen Risiken und Vorteile zu beurteilen. Die so gewonnenen Daten wurden dann
Uber alle Personen hinweg aggregiert, wobei verschiedene Aspekte, die bei der Risikowahrnehmung
eine Rolle spielen kénnen, beriicksichtigt wurden. Hierzu zahlen die Vertrautheit mit dem Risiko,
dessen wahrgenommene Kontrollierbarkeit, sein Potenzial fir katastrophale Konsequenzen und die

Unmittelbarkeit der Konsequenzen.

Dieser Ansatz wurde hauptsachlich mit psychometrischen Methoden untersucht, die gemeinsam mit

der Analyse von Heuristiken zu den Methoden psychologischer Risikoforschung zahlen.

Die psychometrische Methode untersucht, welche Variablen die allgemeine Wahrnehmung und
Bewertung von Risiken beeinflussen. Es hat sich gezeigt, dass je exotischer und unbekannter, je
unkontrollierbarer oder diffuser in Zeit und Raum die Merkmale des Ereignisses sind, desto hoher ist
das wahrgenommene Risiko (Sandmann, 1988). Ein bekanntes Risiko, das eine Person freiwillig
eingeht, wird als geringer eingeschatzt als eines, dem die Person unfreiwillig ausgesetzt wird und

das unwagbar scheint. Im Zusammenhang mit diesen unwégbaren Risiken spielt das Vertrauen eine
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wichtige Rolle, das der Einzelne denjenigen entgegenbringen muss, die diese Risiken stellvertretend
kontrollieren (Slovic, 1985). Auch scheint von Bedeutung zu sein, wie Risiken und Nutzen verteilt
sind, beziehungsweise ob ein Individuum der Meinung ist, dass diese Verteilung gerecht ist, wobei
die subjektive Bewertung dieses Gerechtigkeitsverhaltnisses von der Weltanschauung des
Individuums abhangig ist (Peters & Slovic, 1996). Ferner haben sich in Forschungsbefunden auch
Geschlechtsunterschiede in der Risikowahrnehmung gezeigt. So wurde beispielsweise gefunden,
dass Frauen technische Risiken hoher einschatzen als Manner (Malmfors et al., 1996).Weiterhin
spielen auch Personenmerkmale bei der Risikowahrnehmung eine Rolle. So hat der allgemeine
Optimismus einer Person auch Auswirkungen auf ihre Wahrnehmung des Erkrankungsrisikos, denn
optimistische Personen schatzen ihr Risiko geringer ein als pessimistische Personen. ,The
pessimistic person tends to increase his view of risk ... the optimist believes his real personal risk is
much less” (Pearn, 1973, S. 131).

Auch Analysen von Heuristiken haben erhellt, wie Risikoinformationen in der Offentlichkeit intuitiv
bewertet und verallgemeinert werden (Tversky & Kahnemann, 1974; Kahnemann & Tversky, 1979).
Beispielsweise kommt es aufgrund der Tendenz, neue Informationen mdglichst widerspruchsfrei in
den Kontext bereits bestehender Uberzeugungen einzuordnen (Siegrist, 2001), zu einer selektiven
Wahrnehmung von Sachverhalten. Dabei erfiillen Werte eine Orientierungsfunktion.

Verschiedene kognitive Verarbeitungsprozesse beeinflussen zudem die Risikowahrnehmung. So
wird zur Vermeidung kognitiver Dissonanz die Aufnahme neuer Informationen abgeschwacht oder
verhindert, wenn dadurch bereits existierende Uberzeugungen in Frage gestellt werden miissten.
Nach dem Prinzip der Représentativitatsheuristik (Tversky & Kahnemann, 1974) werden Stereotype
oder Einzelerfahrungen zu repréasentativen Bildern, die fiir die Risikobeurteilung als zuverlassiger
wahrgenommen werden als statistische Informationen (Koenig & Silverberg, 1999). Entsprechend
der Verfligbarkeitsheuristik (Tversky & Kahnemann, 1973) werden die Wahrscheinlichkeit und die
Konsequenzen einer gesundheitlichen Gefahrdung in Abhangigkeit von ihrer Vorstellbarkeit oder
Bekanntheit wahrgenommen. Ein weiterer kognitiver Verarbeitungsprozess ist der so genannte
Anker-Effekt (Renn, 1990), nach dem einem bestimmten Ereignis eine Eintrittswahrscheinlichkeit
zugeordnet wird und alle weiteren Informationen in Abh&ngigkeit von dem urspriinglichen Anker
eingeschatzt werden. Auch der unrealistische Optimismus (Weinstein, 1982) beeinflusst die
kognitive Verarbeitung von Informationen, in dem das eigene Erkrankungsrisiko im Vergleich zu

anderen unterschétzt wird. Nach dem Konzept des Framing ist der subjektiv wahrgenommene
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Nutzen davon abh&ngig, ob in der Risikokommunikation eher mégliche Gewinne oder Verluste

fokussiert werden.

Es existieren weitere Ansatze in der Risikoforschung wie beispielsweise der Ansatz der
Stigmatisierung von Risiko, der davon ausgeht, dass Stigmatisierung wéahrend des Prozesses der
sozialen Verstarkung von Risiken stattfindet (vgl. z.B. Gregory, Flynn & Slovic, 1995).
Stigmatheoretische Ansatze beschaftigen sich mit der Frage, unter welchen Bedingungen bestimmte
Gegenstande, Produkte, Orte oder Sachverhalte bermaRig negativ beurteilt oder gar gemieden
werden (Gregory, Flynn & Slovic, 1995). Die gesellschaftlichen, kulturellen und organisatorischen
Faktoren, die die Risikowahrnehmung beeinflussen, wurden vor allem in soziologischen Ansétzen
untersucht (Shubik, 1991). Als ein solcher Faktor konnte zum Beispiel die wahrgenommene
Gerechtigkeit der Risiko-Nutzenverteilung zwischen Gruppen identifiziert werden (Rayner & Cantor,
1987). Als weitere beeinflussende Faktoren wurden Wissen, soziale Interessen und kulturelle Werte
diskutiert (Cvetkovich & Earle, 1992). Auch Vertrauen in die wissenschaftliche und politische Elite gilt
als Prédiktor fir Risikowahrnehmung (Earle & Cvetkovich, 1995). Der kulturtheoretische Ansatz (vgl.
z.B. Schwarz & Thompson, 1990) sieht Risiko nicht als objektiv messbar, sondern als soziales und
kulturelles Konstrukt. Unterschiede in der Wahrnehmung von Risiken zwischen Kulturen werden auf
verschiedene Normen und Werte der jeweiligen Gruppen zurtckgefuhrt. Somit kdnnen Gruppen ihre
eigenen spezifischen Risiken haben, die von den Mitgliedern der Gruppe geteilt werden und die eng
mit dem jeweiligen Weltbild in Verbindung stehen.

Renn (2002) schlagt vor, die Ansatze nicht als sich ausschliefend, sondern als Elemente eines
multifaktoriellen Zugangs zu einem vielschichtigen Ph&nomen zu betrachten. Es muss bei der

Risikowahrnehmung also von einem mehrdimensionalen Konzept ausgegangen werden.

Die Beschreibung der Determinanten der Risikowahrnehmung hat auch unmittelbare Implikationen
fir die Risikokommunikation. Diese beinhaltet beispielsweise, wie die Bedeutung von medizinischen
Testresultaten verstandlich dargestellt werden kann und wie die Kommunikation von Risiken und
Nebenwirkungen von Behandlungsverfahren und Medikamenten gestaltet sein sollte, damit
Patienten eine informierte Entscheidung treffen kénnen und nachfolgende therapeutische
Malinahmen akzeptieren und einhalten (Renner, 2003).
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5.3 Risikokommunikation

Risikokommunikation wird definiert als Kommunikation, die die Identifikation, Abschétzung,
Bewertung von sowie den Umgang mit Risiken betrifft. Ziel der Kommunikation ist es, Informationen
Uber Risikopotenziale zu vermitteln, Bewertungsdifferenzen zu minimieren und Konflikteskalationen

bei Auseinandersetzungen Uber Risiken zu vermeiden (Wiedemann & Mertens, 2005).

Die Risikokommunikation zwischen Experten und Laien hat sich in der Vergangenheit gewandelt
(Fischhoff et al., 1978). Wéhrend zunéchst Experten allein tiber mdgliche Risiken informiert waren
und diese nicht an Laien weiter gaben, wandelte sich das Vorgehen hin zu einer Information und
Aufklarung der Offentlichkeit. Da sich dies als wenig hilfreich zur Veranderung der Bewertung von
und dem Umgang mit Risiken erwies, wurde als neue Strategie eine Partnerschaft zwischen Laien
und Experten angestrebt, in der die Risikokommunikation idealerweise durch Merkmale wie
Fairness, Respekt und Vertrauen gekennzeichnet sein sollte. Aufgrund der Notwendigkeit der
Aufklarung (ber die Risikozahlen scheint eine Verknupfung von Aufklarung und Partnerschatft

sinnvoll (Wiedemann, Rohrmann & Jungermann, 1990; Eiser, 1998).

Dies betrifft auch die Kommunikation von Erkrankungsrisiken, die ein wesentlicher Bestandteil
medizinischer und genetischer Beratung ist. In diesem speziellen Zusammenhang wird die
Risikokommunikation durch eine erhéhte Komplexitét weiter erschwert, die sich daraus ergibt, dass
die Informationen in der Regel in einer wissenschaftlichen und formalen Sprache vermittelt werden
und medizinischen Laien selten Erfahrung im Umgang mit statistisch-mathematischen Angaben
haben (Jungermann, 1990). Die Problematik dabei drlickt Gigerenzer (2001) wie folgt aus: ,Herbert
Georg Wells, der Vater der modernen Science Fiction, sagte: ,Ein wirklich mindiger Blirger muss

folgende Dinge gelernt haben: Lesen, Schreiben und statistisches Denken®. Zu Beginn des 21.
Jahrhunderts kann zumindest in Europa die Mehrzahl von Menschen Lesen und Schreiben.
Statistisches Denken, dass heif3t der Umgang mit Unsicherheit und Risiko, ist jedoch fiir viele noch

ein Buch mit sieben Siegeln* (nach Gigerenzer, 2001, S. 132).

Untersuchungen zeigen, dass natlrliche Haufigkeiten besser verstanden werden als Prozentzahlen
oder Wahrscheinlichkeiten, weil sich natiirliche Haufigkeiten beispielsweise durch die Auszahlung
von beobachteten Einzelfallen in einer nattirlichen Umgebung ergeben. Dies hat zur Folge, dass sich
intuitive Urteile von Laien verbessern, wenn die Information in natirlichen Haufigkeiten statt in

Wahrscheinlichkeiten vorgegeben wird (Hoffrage, Kurzenh&user & Gigerenzer, 2000). Neben dem
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Format (Wahrscheinlichkeit vs. nattirliche Haufigkeit) und der Bezugsgrol3e (absolutes vs. relatives
Risiko) spielt es auch eine groRe Rolle, ob die gleiche Aussage in Bezug auf Gesundheits- (99%
erkranken nicht) oder Krankheitswahrscheinlichkeit (1% erkrankt) kommuniziert wird (Hoffrage,
Kurzenh&user & Gigerenzer, 2000). Dementsprechend kann es einen Unterschied machen, ob die
gleichen Fakten eher positiv oder eher negativ dargestellt werden. Shilo und Sagi (1989) heben
hervor, dass der Darstellung der Risikoinformationen in der genetischen Beratung eine zentrale
Rolle zukommt, da diese ausschlieRlich vom Berater kontrolliert wird. In ihrer Studie flinrte die
Prasentation eines einzelnen Risikos ohne entsprechende Vergleichsinformation dazu, dass geringe
Wabhrscheinlichkeiten tber- und grofRe Wahrscheinlichkeiten unterschatzt wurden. Darliber hinaus
stellten sie fest, dass es zu Unterschieden in der Bewertung kommen kann, wenn quantitative
(numerische) Informationen in qualitative (hohes Risiko vs. niedriges Risiko) (ibersetzt wurden und
umgekehrt. Bei der Verwendung qualitativer Darstellungen von Risiken bestehen insofern
Schwierigkeiten, als dass die Interpretation eines Risikos als hoch oder sehr hoch zwischen

einzelnen Menschen unterschiedlich sein kann.

Die Wahrnehmung des eigenen Risikos fiir eine Erkrankung als Ausgangspunkt fir das Interesse an
einem genetischen Test, wurde in verschiedenen Studien untersucht, die im Folgenden dargestellt
werden sollen. Ferner soll anhand vorhandener Studien untersucht werden, ob eine genetische
Beratung Einfluss auf die Risikowahrnehmung hat.

5.4  Bisherige Studien zur Risikowahrnehmung bei genetischer Forschung und

Testung

Entsprechend den Leitlinien zur genetischen Beratung des Berufsverbandes Medizinische Genetik
e.V. soll die genetische Beratung ,einem Einzelnen oder einer Familie helfen, medizinisch-
genetische Fakten zu verstehen, Entscheidungsalternativen zu bedenken und individuell
angemessene Verhaltensweisen zu wéhlen* (Berufsverband Medizinische Genetik, 1996). GemaR
diesen Leitlinien umfasst ein genetisches Beratungsgesprach auch die Einschatzung von
Erkrankungsrisiken. Damit ist die Kommunikation von medizinischen Zusammenh&ngen und
Erkrankungsrisiken ein wichtiger Bestandteil medizinischer und genetischer Beratung, der im
Zusammenhang mit multifaktoriell bedingten Erkrankungen zusétzlich an Bedeutung gewinnt.

Es soll zunéchst auf die Form der Risikowahrnehmung im Sinne der Hohe der Einschatzung des

eigenen Erkrankungsrisikos und dem Verstandnis von Risikomitteilungen eingegangen werden (Kap.
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5.4.1). AnschlieBend sollen die Befunde zu Faktoren, die die Risikowahrnehmung beeinflussen,
betrachtet werden (Kap. 5.4.2). Ferner werden die bisherigen Studien danach untersucht, ob
beziehungsweise welche Auswirkungen genetischer Beratung auf die Risikowahrnehmung gefunden
wurden (Kap. 5.4.3).

5.4.1 Studien zur Form der Risikowahrnehmung bei genetischen Tests

Uber die Einschatzung der Hohe des eigenen Risikos und dem Verstandnis von Risikomitteilungen
machten einige Studien eine Aussage. Diese Befunde zur Form der Risikowahrnehmung sollen
zunachst flir nicht-neuro-psychiatrische Erkrankungen (Kap. 5.4.1.1) und anschlieRend fiir neuro-

psychiatrische Erkrankungen dargestellt werden (Kap. 5.4.1.2).

54.1.1 Studien zur Form der Risikowahrnehmung bei genetischen Tests bei nicht-
psychischen Erkrankungen

Um die Féhigkeiten von Arzten im Umgang mit probabilistischen Angaben zu untersuchen, sollten in
einer Studie von Hoffrage und Gigerenzer (1998) 48 Arzte aus Deutschland in verschiedenen
Szenarien die positive Aussagekraft eines Tests berechnen. Hierzu wurden ihnen die notwendigen
Informationen einmal in nattirlichen Haufigkeiten und einmal in Prozentzahlen genannt. Wurden die
Informationen in Wahrscheinlichkeiten ausgedrtickt, konnte nur eine Minderheit die richtige Antwort
berechnen. Wurden die gleichen Informationen in nattirlichen Haufigkeiten ausgedriickt, so konnte
fast die Halfte der Befragten die korrekte Einschatzung berechnen. Ahnliche Schwierigkeiten im
Umgang mit statistischen Begriffen und Theorien fanden auch Berwick, Fineberg und Weinstein
(1981) in einer Studie, an der 281 Probanden aus dem medizinischen Bereich teilnahmen. Die
Probanden waren oftmals bereit, Schlussfolgerungen zu ziehen, die von den Daten so nicht

unterstitzt wurden.

Schwierigkeiten, Wahrscheinlichkeiten numerisch ~ auszudriicken, oder mit Prozentzahlen
umzugehen fanden auch Barth, Reitz und Bengel (2003b), die das in Studien und im
Beratungskontext beobachtete Phdnomen untersuchten, dass ein grolRer Anteil von Frauen ihr
personliches Brustkrebsrisiko auf 50% einschatzten (Lerman et al., 1995a; Mehnert et al., 2001).
Diese Einschatzungen wurden als Resultat einer erhohten Unsicherheit bei der Bewertung des
eigenen Brustkrebsrisikos und mdoglicherweise als Ausdruck einer fifty-fifty-Chance der Erkrankung
oder einer ,weil3 ich nicht* Antwort interpretiert. Der Umgang mit Wahrscheinlichkeiten und der
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Einschatzung des eigenen Erkrankungsrisikos fiir Brustkrebs wurden auch von Foster et al. (2002) in
Grol3britannien bei 312 gesunden Frauen aus Familien mit bekannter genetischer Disposition flr
Brust- oder Ovarialkrebs untersucht. Die Mehrheit glaubte, dass sie selbst ein iberdurchschnittliches
Risiko fir die Erkrankungen habe, wobei nur ein Drittel das Populationsrisiko fir Brustkrebs richtig

einschatzen konnte.

Die subjektive Wahrnehmung des Erkrankungsrisikos bei Brustkrebs wurde auch in einer Studie von
Mehnert et al. (2001) untersucht. 100 Frauen aus der deutschen Allgemeinbevélkerung, von denen
ungeféhr die Halfte an Brustkrebs erkrankt war, wurden zu ihrer subjektiven Risikowahrnehmung
befragt. Die Ergebnisse zeigen eine deutliche Uberschatzung des eigenen Brustkrebsrisikos bei den

gesunden Frauen.

Hopwood (2000) fand aufféllige kulturelle Unterschiede in den untersuchten Studien. Wéahrend
Studien, die in den USA (Lerman et al., 1994; Lerman et al., 1995a) oder in Kanada (Smith et al.,
1996) durchgefiihrt wurden, oft Uberschatzungen von Brustkrebsrisiken berichteten, wurden in
Studien aus Grof3britannien (Evans, Burnell, Hopwood & Howell, 1993; Cull, Anderson, Campbell,
Mackay, Smith & Steel 1999) eher Unterschatzungen der Risiken gefunden. Inwiefern diese
Ergebnisse auch auf den Bereich neuro-psychiatrischer Erkrankungen ubertragbar sind, wurde

bislang nur in wenigen Studien untersucht.

5.4.1.2 Studien zur Form der Risikowahrnehmung bei genetischen Tests bei psychischen

Erkrankungen

Schwierigkeiten bei der Einschétzung des Erkrankungsrisikos durch Arzte fanden Chase, Geller,
Havstadt, Holtzman und Bassett (2002) in einer Studie an 426 Arzten in den USA, die Patienten mit
Alzheimer-Demenz behandelten. Die Arzte sollten das Risiko eines 65-Jdhrigen mit
beziehungsweise ohne Familienanamnese fiir Alzheimer-Demenz, die Erkrankung zu entwickeln,
einschatzen. Weniger als die Halfte konnte das Risiko fir Patienten ohne erkrankten Elternteil
korrekt einschétzen, wobei die Mehrzahl das Risiko unterschétzte. In dem hypothetischen Fall des
Patienten mit erkranktem Elternteil schatzte ungefahr die Halfte aller Arzte das Risiko korrekt ein,
wahrend jeweils ungeféhr ein Viertel das Risiko unter- oder (iberschétzte. Lediglich ein Drittel der
Arzte schitzten das Risiko in beiden Fallen korrekt ein.
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Grundlegende Schwierigkeiten im Umgang mit numerischen Daten zeigten sich in einer Studie von
LaRusse et al. (2002) bei 147 Probanden, die ein mitgeteiltes numerisches Erkrankungsrisiko nur
schlecht erinnern konnten. Eine weitere Studie, die die Risikowahrnehmung in Bezug auf
verschiedene Erkrankungen, unter anderem Alzheimer-Demenz und Schizophrenie untersuchte,
wurde von Wroe et al. (1998) an 65 Studenten und 62 Personen, die Erfahrung mit genetischen
Beratungen hatten, durchgefiihrt. Beide Gruppen uberschatzten ihr Risiko fiir eine Alzheimer-
Demenz, wobei die Personen, die bereits Erfahrung mit genetischen Tests hatten, ihr Risiko hoher
einschatzten als die Studenten ohne Beratungserfahrung. Aber auch die Studenten Uberschéatzten
ihr Erkrankungsrisiko. Beispielsweise schatzten sie im Mittel ihr Risiko, an Schizophrenie zu
erkranken, auf 12% und somit deutlich zu hoch ein. Ein Drittel &uRerte ein Interesse an einem

genetischen Test, wobei dieses hoch mit dem wahrgenommenen Risiko korrelierte.

Form der Risikowahrnehmung

o Uberschétzung des eigenen Risikos fir Erkrankungen (Wroe et al., 1998; Mehnert et al., 2001;
Foster et al., 2002; Chase et al., 2002; Lerman et al., 1994, 1995a; Smith et al., 1996;
Hopwood 2000; Evans et al., 1993; Cull et al., 1999)

e Schwierigkeiten im Umgang mit probabilistischen Angaben (Hoffrage & Gigerenzer, 1998;
Berwick, Fineberg & Weinstein 1981; LaRusse et al., 2002; Barth et al. (2003b)

Abbildung 5.1: Form der Risikowahrnehmung

Zusammenfassend konnten Schwierigkeiten im Umgang mit probabilistischen oder numerischen
Angaben identifiziert werden. In der Einschétzung des eigenen Erkrankungsrisikos hat sich eine
Tendenz zur Uberschatzung gezeigt, wobei allerdings interkulturelle Differenzen beschrieben
wurden. Daher ist es auch interessant zu betrachten, ob und durch welche Faktoren die

Risikowahrnehmung beeinflusst wird (vgl. Abb. 5.1).

5.4.2. Studien zu Einflussfaktoren auf die Risikowahrnehmung bei genetischen Tests

Welche Faktoren die Risikowahrnehmung beeinflussen, ist von besonderem Interesse, um eventuell
Gruppen mit besonders hoher oder niedriger Risikowahrnehmung identifizieren zu kénnen. Weiterhin
konnte es hilfreich sein, spezielle Informations- und Beratungsangebote flir spezifische Gruppen
anbieten zu konnen. Welche Einflussfaktoren auf die Risikowahrnehmung bislang in Studien
identifiziert werden konnten, soll zundchst fir Studien, die sich mit nicht-neuro-psychiatrischen
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Erkrankungen befasst haben (Kap. 5.4.2.1) und anschlieBend fir Studien, die sich mit neuro-

psychiatrischen Erkrankungen auseinandergesetzt haben (Kap. 5.4.2.2), beschrieben werden.

5.4.2.1 Studien zu Einflussfaktoren auf die Risikowahrnehmung bei genetischen Tests bei

nicht-neuro-psychiatrischen Erkrankungen

Die Befunde verschiedener Studien zusammenfassend stellte Hopwood (2000) fest, dass das
subjektiv wahrgenommene Brustkrebsrisiko von Frauen mit der individuellen Angst vor Krebs
korrelierte. Emotionale Faktoren und gesundheitsbhezogene Kognitionen waren in einer Studie von
Barth et al. (2003b) mit 50%-Einschatzungen des eigenen Brustkrebsrisikos assoziiert. In ihrer
Studie verglichen sie aus einer Stichprobe von 352 nicht erkrankten Frauen diejenigen, die ihr
personliches Risiko, an Brustkrebs zu erkranken, auf 50% schétzten, mit denjenigen Frauen, die ihr
Risiko realistisch (<15%) oder pessimistisch (16-49%) schatzten. Die Ergebnisse zeigen, dass 50%-
Antworten inshesondere mit pessimistischen Bewertungen der eigenen Gesundheit einhergingen
und einen geringeren Optimismus ausdriicken, von einer Krebserkrankung verschont zu bleiben. Die
Autoren betrachten die 50%-Antworten als Anzeichen einer erhohten allgemeinen Angst vor einer
Krebserkrankung sowie einer geringeren Kontroll- beziehungsweise Kompetenziiberzeugung

beziglich der Durchfiihnrung von Friherkennungsmaf3nahmen.

Einen Einfluss soziodemografischer Faktoren auf die Risikowahrnehmung fanden Foster et al.
(2002) bei 312 gesunden Frauen aus Familien mit bekannter genetischer Disposition fiir Brust- oder
Ovarialkrebs, die sich genetisch untersuchen lassen wollten. Jiingere Frauen machten sich mehr
Sorgen (ber die Entwicklung von Krebs als altere Frauen und eine bessere Einschétzung des
Populationsrisikos war mit einer hoéheren Schulbildung und jlingerem Alter verbunden. In einer
schottischen Studie bei Frauen mit hohem Risiko fiir Brustkrebs korrelierten ein héheres Alter, eine
hohere Angstlichkeit und eine externale Kontrolliiberzeugung mit der Tendenz, das eigene

Erkrankungsrisiko zu Gberschatzen (Cull et al., 1999).

Im Gegensatz hierzu ergab sich in einer Studie von Mehnert et al. (2001) bei 100 Frauen aus der
deutschen Allgemeinbevdlkerung, von denen ungefahr die Hélfte an Brustkrebs erkrankt war, keine
Korrelation zwischen soziodemografischen Variablen und der subjektiven Risikowahrnehmung. Die
subjektiv wahrgenommene Bedrohlichkeit einer Krebserkrankung wurde von den gesunden Frauen
als mittel bis ziemlich bedrohlich eingeschétzt. Erkrankte Frauen schétzten die Bedrohlichkeit eines

Rezidives etwas geringer ein. In der Gruppe der gesunden Frauen korrelierte die wahrgenommene
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Bedrohlichkeit signifikant mit der Hohe des subjektiv wahrgenommenen Brustkrebsrisikos. Die
subjektive Risikoeinschatzung korrelierte allerdings nicht mit dem Interesse an einem genetischen
Test. Auch in einer Studie von Andrykowski et al. (1996) bei 649 Personen aus der amerikanischen
Allgemeinbevolkerung zeigte sich kein signifikanter Zusammenhang zwischen der Besorgtheit, an
Krebs zu erkranken und dem Interesse an einem genetischen Test auf Brustkrebs, obwohl die
Mehrheit der Befragten angab, tber ihr eigenes Brustkrebsrisiko besorgt zu sein. Die Sorge um eine
mogliche eigene Erkrankung scheint allerdings mit einer Uberschatzung des subjektiv

wahrgenommenen Erkrankungsrisikos einherzugehen (Hopwood, 2000; McAllister, 2003).

Die Einschétzung des Risikos scheint aber auch davon abhéngig zu sein, in welcher Form die
Risikoangaben gemacht werden. So fanden Hopwood, Howell, Lalloo und Evans (2003) bei 158
Frauen aus GroRbritannien, dass die qualitativen Risikoeinschatzungen (hoch, mittel, niedrig) des
eigenen Brustkrebsrisikos zwar signifikant mit den quantitativen Angaben korrelierten, aber die
numerischen Angaben hierbei breit streuten. Qualitativ schatzten mehr Frauen ihr Risiko als hoch

ein als quantitativ.

5.4.2.2 Studien zu Einflussfaktoren auf die Risikowahrnehmung bei genetischen Tests bei

neuro-psychiatrischen Erkrankungen

Die subjektive Wahrnehmung des Risikos, an Alzheimer-Demenz zu erkranken, wurde in wenigen
Studien untersucht und versucht, einflussnehmende Faktoren zu identifizieren. In einer Studie von
Roberts & Connell (2000) wurden 203 Angehdrige ersten Grades von Patienten mit Alzheimer-
Demenz befragt, fur wie wahrscheinlich sie es hielten, in den nachsten flinf Jahren beziehungsweise
im Laufe ihres Lebens an der Alzheimer-Demenz zu erkranken und wie besorgt sie dariiber seien.
Wahrend die Mehrheit der Angehérigen es fir unwahrscheinlich hielt, in den nachsten finf Jahren an
der Alzheimer-Demenz zu erkranken, hielten fast die Hélfte der Befragten eine Erkrankung im
Verlauf ihres Lebens fir mdglich und ein Drittel fir sehr wahrscheinlich. Mehr als die Halfte der
Befragten auRerte sich sehr besorgt dariiber, im Laufe ihres Lebens an der Alzheimer-Demenz
erkranken zu konnen. Vor allem junge Probanden und Frauen schatzten ihr eigenes

Erkrankungsrisiko als hoch ein.

Auch in einer Studie von Cutler und Hodgson (2001) bei 258 Personen mit und ohne
Familienanamnese flir Alzheimer-Demenz zeigte sich eine erhdhte subjektive Risikowahrnehmung

bei Befragten mit positiver Familienanamnese. Hier war die Besorgnis, selber an Alzheimer-Demenz
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zu erkranken, doppelt so stark ausgepréagt wie in der Gruppe ohne familire Belastung. Als weitere
Pradiktoren fur hohere Besorgnis konnten identifiziert werden: Sorge bezlglich des eigenen
Gedachtnisses, weibliches Geschlecht, verheiratet sein und besseres Wissen uber die Alzheimer-

Demenz.

Einflussfaktoren auf die Risikowahrnehmung

e positive Familienanamnese fiir eine Erkrankung (Hopwood, 2000; Cutler & Hodgson, 2001)

e Soziodemografische Variablen (Schulbildung, Geschlecht, Alter) (Mehnert et al., 2001;
Roberts & Connell, 2000; Foster et al., 2002; Cutler & Hodgson, 2001)

e Zusammenhang qualitativer und quantitativer Risikowahrnehmung (Hopwood et al., 2003)

e Wissen (iber neuro-psychiatrische Erkrankungen und Genetik (Cutler & Hodgson, 2001)

e Kontrolliberzeugung (internal oder external) (Cull et al., 1999)

e Angstlichkeit (Barth et al., 2003b; Cull et al., 1999; Hopwood, 2000)

e Wahrgenommene Bedrohlichkeit (Mehnert et al., 2001; Hopwood; 2000; McAllister, 2003)

Abbildung 5.2: Einflussfaktoren auf die Risikowahrnehmung

Zusammenfassend haben sich verschiedene soziodemografische Variablen als Einflussfaktoren auf
die Risikowahrnehmung herausgestellt. Hierzu zahlen die Schulbildung, das Alter und das
Geschlecht. Die Familienanamnese flir eine Erkrankung scheint ebenso wie das Wissen (iber
Erkrankungen und Genetik die Risikowahrnehmung zu beeinflussen. Die eigene
Kontrolliiberzeugung, Angstlichkeit und die wahrgenommene Bedrohlichkeit der Erkrankung
bestimmen ebenfalls die Risikowahrnehmung. Zwischen der qualitativen und quantitativen

Wahrnehmung von Risiken scheint ein Zusammenhang zu bestehen (vgl. Abb. 5.2).

Ob die Risikowahrnehmung durch eine genetische Beratung zu beeinflussen ist und welche anderen

Effekte eine genetische Beratung haben kann, war bislang Gegenstand weniger Untersuchungen.

5.4.3 Studien zum Einfluss genetischer Beratung

Die Auswirkungen einer genetischen Beratung auf die Einstellung oder die Risikowahrnehmung, die
bereits in Studien gefunden wurden, sollen im Folgenden zundchst fur nicht-neuro-psychiatrische
Erkrankungen (Kap. 5.4.3.1) und anschliel3end fiir neuro-psychiatrische Erkrankungen (Kap. 5.4.3.2)

dargestellt werden.



Risikowahrnehmung 81

5431 Studien zum Einfluss genetischer Beratung bei nicht-neuro-psychiatrischen
Erkrankungen

Insgesamt konnte nach Hopwood, Shenton, Lalloo, Evans und Howell (2001) wiederholt gezeigt
werden, dass genetische Beratungen die Risikowahrnehmung verbessern. So uberpriifte Hopwood
(2000), ob eine genetische Beratung die Uberschitzungen des Brustkrebsrisikos in den USA
(Lerman et al., 1994; Lerman et al., 1995a) und in Kanada (Smith et al., 1996) beziehungsweise die
Unterschétzungen des Brustkrebsrisikos in Grof3britannien (Evans et al., 1993; Cull et al., 1999)
beeinflussen konnte. Hierbei zeigte sich, dass eine genetische Beratung zwar die
Risikoeinschatzung verbesserte, aber ein Drittel der Befragten in Grof3britannien und zwei Drittel der

Befragten in den USA schatzten weiterhin ihr Risiko zu hoch ein.

Um die langerfristigen Auswirkungen einer genetischen Beratung zu tberpriifen, wurden 158 Frauen
aus Grof3britannien gebeten, ihr Brustkrebsrisiko vor einer Beratung sowie drei, sechs, neun und
zwolf Monate nach der Beratung einzuschétzen. Der Anteil der Frauen, die ihr Risiko korrekt
einschéatzten, stieg nach der Beratung signifikant und konnte fir den Zeitraum von einem Jahr weiter
beibehalten werden. Der Anteil der Frauen, die ihr Brustkrebsrisiko nicht erinnern oder nicht in
Relation zu anderen Gesundheitsrisiken setzen konnten, verringerte sich nach der genetischen
Beratung. Die korrekte Einschatzung des Populationsrisikos flir Brustkrebs verdoppelte sich nach
der Beratung. Vor der Beratung wurde das Risiko von der Mehrzahl unterschétzt, wéhrend es nach
der Beratung fast genauso viele Uber- wie Unterschatzungen gab. Verbesserungen zeigten sich in
Hinblick auf die Einschatzung des eigenen Risikos: wéhrend vor der Beratung nur 10% der Frauen
ihr Erkrankungsrisiko korrekt einschatzten, waren es nach der Beratung 43%. (Hopwood et al.;
2003).

Auch Guarmankin, Domchek, Stopfer, Fels und Armstrong. (2005) untersuchten die Wirkung von
genetischen Beratungen, indem sie 108 Frauen in den USA vor und eine Woche nach einer
genetischen Beratung beziiglich der Wahrnehmung ihres Brustkrebsrisikos interviewten. Die
Risikowahrnehmung nach der genetischen Beratung war zwar signifikant niedriger als die vor der
Beratung, aber héher als das mitgeteilte tatséchliche Risiko. Frauen, die vor der Beratung sehr
besorgt bezlglich ihres Brustkrebsrisikos waren, nahmen auch nach der Beratung ihr Risiko héher

wahr als andere Frauen.
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Einen positiven Effekt genetischer Beratungen auf die Risikowahrnehmung fanden auch Lerman,
Seay, Balshem und Audrain (1995b) in einer Studie bei 200 Angehdrigen ersten Grades von Frauen
mit Brustkrebs, die entweder spezifische individuelle Beratungen beziiglich ihres Brustkrebsrisikos
oder eine allgemeine Gesundheitsberatung erhalten hatten. Die Studie zeigte, dass die Frauen, die
eine genetische Beratung erhalten hatten, ihr Risiko besser einschétzen konnten als die anderen
Frauen. In beiden Gruppen (berschatzten jedoch weiterhin zwei Drittel der Frauen ihr
Lebenszeitrisiko. Hierbei wurde vor allem bei Frauen mit einem hohen AusmaR an Angstlichkeit die

Einschétzung des Erkrankungsrisikos nicht durch die Beratung verbessert.

Butow, Lobb, Meiser, Barratt und Tucker (2003) fassten in einem Uberblicksartikel zusammen, dass
verschiedene Studien eine Verbesserung der Einschatzung des wahrgenommenen Brustkrebsrisikos
in Folge einer genetischen Beratung zeigen konnten. Allerdings wurde von einem substanziellen

Anteil der Befragten immer noch das eigene Risiko (iberschétzt.

5.4.3.2 Studien zum Einfluss genetischer Beratung bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen

In nur einer Studie wurde bisher der Effekt einer genetischen Beratung bei Alzheimer-Demenz
untersucht. LaRusse et al. (2002) tiberpriiften, inwieweit sich 147 Probanden nach sechs Wochen an
das mitgeteilte Erkrankungsrisiko erinnern konnten. Ungefahr die Hélfte der Befragten war nicht in
der Lage, das mitgeteilte numerische Erkrankungsrisiko korrekt wiederzugeben. Qualitative
Risikoangaben wurden besser erinnert. Jiingere Probanden und Personen, die ihr eigenes Risiko als

hoch wahrnahmen, erinnerten sich eher an den ihnen mitgeteilten Genotyp als altere Probanden.

Einfluss genetischer Beratung

e Verbesserte Einschatzung des Populationsrisikos fir eine Erkrankung (Hopwood et al., 2003)

e Niedrigere Wahrnehmung des eigenen Erkrankungsrisikos (Guarmankin et al., 2005; Butow et
al.,2003; Hopwood et al., 2003; Hopwood, 2001; Lerman et al., 1995a)

e Verbesserter Umgang mit Risikoangaben (Hopwood et al., 2003; LaRusse et al., 2002;
Lerman et al., 1995)

Abbildung 5.3: Einfluss genetischer Beratung

Zusammenfassend hat sich gezeigt, dass eine genetische Beratung die Einschétzung des

Populationsrisikos  fiir eine  Erkrankung verbessert. Die Wahrnehmung des eigenen



Risikowahrnehmung 83

Erkrankungsrisikos konnte durch eine genetische Beratung zwar gesenkt werden, blieb allerdings
trotzdem meist zu hoch. Insgesamt scheint sich der Umgang mit Risikoangaben nach einer
genetischen Beratung zu verbessern (vgl. Abb. 5.3).

55  Zusammenfassung und Implikationen fur die vorliegende Arbeit

Nach Identifikation der verantwortlichen Vulnerabilititsgene kénnten im Rahmen genetischer
Testungen fiir komplexe genetische Erkrankungen nur Erkrankungswahrscheinlichkeiten
vorhergesagt werden. Ein Verstandnis von Risikoangaben und ein adaquater Umgang hiermit waren

dann von zentraler Bedeutung.

Die Risikowahrnehmungsforschung hat gezeigt, dass die Wahrnehmung von Risiken von
unterschiedlichen Aspekten beeinflusst wird. Hierzu zéhlen beispielsweise das Schadensausmal,
das Katastrophenpotenzial, die wahrgenommene Kontrollierbarkeit oder der Optimismus einer
Person. Ferner hat sich gezeigt, das Reprasentativitatsheuristiken, Verfligharkeitsheuristiken oder
der unrealistische Optimismus die Wahrnehmung von Risiken beeinflussen.

Die Risikokommunikation im medizinischen Bereich ist durch die Komplexitat der zu vermittelnden
Inhalte erschwert. Bei dem Verstandnis von Risikoangaben haben sich Schwierigkeiten gezeigt,
insbesondere der probabilistische Charakter von Risikoangaben scheint oftmals problematisch fir
das Versténdnis. Dies ist insofern fiir den Bereich genetischer Tests von besonderer Bedeutung, da
die  Kommunikation von Erkrankungsrisiken ein wesentlicher Bestandteil medizinischer und

genetischer Beratungen ist.

Wie genetische Risiken wahrgenommen und verstanden werden, wurde in verschiedenen Studien
untersucht, wobei diese vor allem in den Bereichen der Brustkrebserkrankung und der Alzheimer-
Demenz durchgefiihrt wurden. Uber die Wahrnehmung und Interpretation von Risikoangaben bei
genetischen Tests bei Depression oder bei Schizophrenie liegen bisher nur wenige Ergebnisse vor.

Es hat sich eine Tendenz zur Uberschatzung des eigenen Erkrankungsrisikos gezeigt. Einfluss auf
die Risikowahrnehmung hatten verschiedene Faktoren wie beispielsweise die Familienanamnese fir
eine Erkrankung, soziodemografische Faktoren, das Wissen iiber eine Erkrankung, die externale
Kontrolliiberzeugung oder die Angstlichkeit sowie “die wahrgenommene Bedrohlichkeit einer
Erkrankung. Hierbei ist jedoch zu beachten, dass die Befundlage nicht eindeutig ist und sich die



Risikowahrnehmung 84

Ergebnisse einzelner Studien teilweise widersprechen. Eine genetische Beratung scheint die
Einschatzung des Risikos fiir eine Erkrankung zu verbessern.

Die vorliegende Arbeit hat zum Ziel, die vorhandenen Daten um Ergebnisse aus der deutschen
Allgemeinbevolkerung zu erganzen. Dabei sollen sowohl die Risikowahrnehmung als auch die
Effekte genetischer Beratung untersucht werden. Befunde aus anderen Studien sollen auf ihre
Gultigkeit fir den Bereich der Risikowahrnehmung bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen
uberprift werden Im zweiten Teil der Arbeit werden das Anliegen der Studie, das Vorgehen und die

Ergebnisse detailliert dargestellt und abschlielfend diskutiert.
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I UNTERSUCHUNGEN IM RAHMEN DER EIGENEN FORSCHUNGSPROJEKTE

6. ZIELSETZUNG DER VORLIEGENDEN ARBEIT

Neuro-psychiatrische Stdrungen gehoren zu den haufigsten Erkrankungen. Sie sind vorwiegend
atiologisch komplex bedingt. Dies bedeutet, dass sie durch ein Zusammenspiel von verschiedenen
Risikogenen und Umweltfaktoren entstehen, wobei der Beitrag jeder einzelnen Risikogenvariante

relativ gering ist.

Erste Vulnerabilitdtsgene fiir neuro-psychiatrische Erkrankungen sind bereits identifiziert. In naher
Zukunft ist aufgrund der rapiden Fortschritte der Genforschung mit der Identifikation weiterer Gene
zu rechnen. Durch die Kenntnis dieser Gene erhofft man sich ein besseres Verstandnis der
Pathophysiologie der Erkrankungen sowie der Gen-Umwelt-Interaktionen. Hierdurch kénnen neue
Zielstrukturen flir medikamentdse Behandlungen identifiziert und neuartige therapeutische
MalRnahmen entwickelt werden. Weiterhin wird dieses Wissen zu einer genaueren Diagnostik
beitragen. Parallel hierzu kann die Kenntnis der entsprechenden Gene auch genutzt werden, um
Abschéatzungen bzgl. des spéateren Auftretens der entsprechenden Erkrankungen zu treffen. Solche
pradiktiven Testungen koénnten theoretisch schon auf der Basis der Kenntnis einzelner
Vulnerabilititsgene gemacht werden. Da der Beitrag einzelner Gene am Zustandekommen der
Erkrankungen jedoch sehr klein ist, hatten solche Gentests nur eine sehr limitierte Pradiktionskraft.
Zudem fehlen bisher fiir die Mehrzahl der neuro-psychiatrischen Erkrankungen geeignete Préventiv-
und Therapiemal3nahmen. Auch nach Kenntnis der zugrunde liegenden Gene wird die Entwicklung
der praventiven oder therapeutischen Mal3nahmen noch einige Zeit in Anspruch nehmen. Daher wird
die Durchflihrung probabilistischer Gentests fiir Erkrankungen, fiir die es bisher keine geeigneten
TherapiemalRnahmen gibt, von Seiten der Fachverbénde abgelehnt. Allerdings ist unklar, wie die
Nachrichten tber die Fortschritte der genetischen Forschung in der Bevolkerung aufgenommen
werden und welche Erwartungen an die Mdglichkeiten der neuen Technologie bestehen. Weiterhin
ist unklar, wie probabilistische Risiken wahrgenommen und verstanden werden und in welcher
Beziehung sie zur Einstellung gegenliber der Forschung an sich und der direkten Anwendung in

Form von probabilistischen Gentests stehen.

Wie zukiinftig mit den neuen diagnostischen Mdglichkeiten der Humangenetik umgegangen werden
soll, kann nur auf der Grundlage eines breit angelegten Meinungshildungsprozesses Uber die

ethischen, sozialen und gesetzlichen Fragen entschieden werden. Starker als bei anderen
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medizinischen Verfahren sind Entscheidungen im Bereich der genetischen Untersuchungsverfahren
in hohem MaRe von personlichen Einstellungen und dem Wissen iiber die mdglichen Chancen und
Risiken der diagnostischen Verfahren geprdagt (Brand, 2002). Im Rahmen einer offentlichen
Diskussion ist es daher unerlasslich, die Einstellung und Risikowahrnehmung naher zu untersuchen
und zu analysieren, welche Chancen und Risiken in der Bevolkerung mit prédiktiven Gentests
assoziiert sind. Dem Konzept der Risikowahrnehmung kommt im Zusammenhang mit prédiktiven
Gentests eine entscheidende Bedeutung zu, da in der gesundheitspsychologischen Forschung die
Wahrnehmung des personlichen Risikos im Mittelpunkt des Interesses steht, aufgrund der Annahme,

dass diese zu préaventivem Handeln motiviert (Neise et al., 2001).

Jeder Einzelne wird gezwungen sein, sich mit den Potenzialen und Problemen der genetischen
Forschung und ihrer mdglichen Anwendung auseinander zu setzen, um so auf Basis seiner eigenen
Meinung die gesellschaftlichen Entscheidungen mit beeinflussen beziehungsweise mittragen zu
konnen. Daher ist es notwendig, die Allgemeinbevélkerung in diese Diskussion einzubeziehen, ihre
Einstellung zu diesen Fragen kennen zu lernen und zu erfassen, welches ihre Hoffnungen und
Befuirchtungen sind und in welchen Fragen Informationsbedarf besteht. Weiterhin ist zu beachten,
dass die meisten bislang erhobenen Daten nicht aus Deutschland stammen und eine
Ubertragbarkeit der Ergebnisse auf die deutsche Bevélkerung unklar ist. Dies gilt insbesondere
deshalb, weil mit soziokulturellen Einflissen auf die Einstellung zu rechnen ist. Aufgrund der
besonderen Erfahrungen in Deutschland wéhrend des Zweiten Weltkrieges, als es zum Missbrauch
genetischer Forschung kam und psychisch Kranke als lebensunwert betrachtet wurden, ist es
maglich, dass die heutige deutsche Allgemeinbevoélkerung anders auf das Thema der neuro-
psychiatrisch-genetischen Forschung reagiert als Bevolkerungen anderer Nationen. Weiterhin haben
die meisten dieser Studien keine reprasentativen Stichproben befragt, so dass Verallgemeinerungen

der gewonnenen Aussagen nicht, beziehungsweise nur unter Vorbehalten, mdglich sind.

In der vorliegenden Arbeit soll daher erstmals Gberprift werden, wie die Einstellung zu genetischen
Testungen bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen in der deutschen Allgemeinbevolkerung ist und
welche Argumente flr beziehungsweise gegen genetische Testungen wahrgenommen werden. Von
besonderem Interesse ist, ob Faktoren existieren, die die Einstellung beeinflussen. Dies soll fir
einzelne Variablen, die aus der Literatur abgeleitet wurden, sowohl einzeln als auch im
Zusammenhang Uberprift werden. Diese Berechnungen sollen sowohl auf Basis von Daten zu

Schizophrenie und affektiven Stérungen als auch zu Alzheimer-Demenz durchgefiinrt werden.
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Auch die Risikowahrnehmung fir neuro-psychiatrische Erkrankungen ist im Zusammenhang mit
genetischen Tests von Interesse. In der vorliegenden Arbeit soll daher erfasst werden, wie das
Erkrankungsrisiko fur neuro-psychiatrische Erkrankungen in der deutschen Allgemeinbevélkerung
wahrgenommen wird. Ferner sollen Faktoren, die die Risikowahrnehmung beeinflussen, identifiziert
werden und Gberprift werden, ob eine genetische Beratung Einfluss auf die Risikowahrnehmung
hat. Dies erfolgt hauptsachlich am konkreten Beispiel der Alzheimer-Demenz, da hier bereits ein

erstes Vulnerabilitatsgen identifiziert wurde, dass die Erkrankungswahrscheinlichkeit moduliert.

6.1  Hypothesen zur Einstellung zu und Risikowahrnehmung bei genetischer

Forschung und Testung bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen

Da bislang wenig Uber die Einstellung zu und Risikowahrnehmung bei genetischen Testungen bei
neuro-psychiatrischen Erkrankungen in der deutschen Allgemeinbevélkerung bekannt ist, bedarf es
einer explorativen Herangehensweise, um einerseits die Auspragung der Einstellung und
Risikowahrnehmung zu erfassen und andererseits die Einfluss nehmenden Faktoren zu
identifizieren. Zusatzlich sollen die Auswirkungen einer genetischen Beratung auf die Einstellung
oder die Risikowahrnehmung untersucht werden. Daher wurden mdgliche relevante Fragestellungen
aus der Literatur und den bisherigen Studien abgeleitet. Da diese sich zum groRen Teil auf andere
Erkrankungen, auf bestimmte Stichproben oder andere Nationen bezogen, ist eine Ubertragbarkeit
ihrer Ergebnisse auf den Gegenstandsbereich der neuro-psychiatrisch genetischen Tests in

Deutschland fraglich und daher zu tberpriifen.

Es sollen Hypothesen zur Einstellung (Kap. 6.1.1), Hypothesen zur Risikowahrnehmung (Kap. 6.1.2)
und Hypothesen zur Auswirkung genetischer Beratung (Kap. 6.1.3) vorgestellt werden, die aus der
Literatur abgeleitet wurden und die auf Basis der beiden eigenen Studien uberprift werden sollen.
Fir jede Hypothese wird die Operationalisierung mittels Items oder Skalen des GenEthik-
beziehungsweise GenRisk-Fragebogens, die den Studien zugrunde liegen und beide in Kapitel 8
ausflhrlich dargestellt werden, angegeben.

6.1.1 Hypothesen zur Einstellung
Zunachst werden einige Hypothesen zur Einstellung zu genetischen Testungen vorgestellt. Diese

wurden aus den Befunden bisheriger Studien zur Einstellung zu genetischen Tests abgeleitet. Fiir

jede Hypothese wird kenntlich gemacht, aus welchen Studien sie abgeleitet wurde. Es werden
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Hypothesen zur Form der Einstellung (Kap. 6.1.1.1), Hypothesen zu Argumenten flr genetische
Tests (Kap. 6.1.1.2), Hypothesen zu Argumenten gegen genetische Tests (Kap. 6.1.1.3) und
Hypothesen zu Einflussfaktoren auf die Einstellung (Kap. 6.1.1.4) dargestellt. Es werden jeweils die
zur Uberpriifung der Hypothesen verwendeten Items beziehungsweise Skalen genannt. Als
Untersuchungsinstrumente dienten der GenEthik- und der GenRisk-Fragebogen, die beide in
Kapitel 8 ausflihrlich dargestellt werden und im Anhang A beziehungsweise Anhang B vollsténdig
abgebildet sind. Soweit mdglich wurden die Hypothesen anhand beider Instrumente Uberprift,
teilweise konnte eine Operationalisierung der Hypothesen jedoch nur auf Basis eines Fragebogens
erfolgen. In den folgenden Darstellungen der Hypothesen wird immer die Alternativhypothese
ausformuliert. Die Nullhypothese besagt prinzipiell, dass es keinen Unterschied/Zusammenhang
zwischen Gruppen/Variablen gibt. Sollte eine andere Form der Nullhypothese formuliert werden, wird

darauf gesondert hingewiesen.

6.1.1.1 Hypothesen zur Form der Einstellung

Die folgenden Hypothesen beziehen sich auf angenommene und in anderen Studien gefundene
Formen der Einstellung zu genetischen Testungen.

Hypothese 1: Bei neuen und empfindlichen Themen zeigen sich ambivalente Einstellungen, so dass
positive Einstellungen zu genetischen Testungen mit ethischen Bedenken einhergehen und negative
Einstellungen gegeniiber genetischen Testungen auch ohne moralische Bedenken vorhanden sein
konnen (infas, 2000; Jallinoja & Aro, 1999; Berth et al., 2003). Zur Uberpriifung des angenommenen
Zusammenhangs zwischen ethischen Bedenken und positiven Einstellungen gegeniiber genetischen
Tests soll eine Korrelation zwischen den betreffeneden Items betrachtet werden (GenEthik-
Fragebogen: Item 10.19, 10.20).

Hypothese 2: Wahrend die allgemeine Mdglichkeit genetischer Testungen beflirwortet wird, wird
eine Testung fir sich selbst eher abgelehnt (infas, 2000; Barth et al., 2003a; Pinner & Boumann,
2003; Trippitelli et al., 1998; Welkenhuysen et al., 1997; DeLisi & Bertisch, 2006). Eine Uberpriifung
des postulierten Zusammenhangs soll mittels Betrachtung der Korrelation der entsprechenden Items
erfolgen (GenEthik-Fragebogen: Item 4.6, 4.14).

Hypothese 3: Schwierigkeiten in der Meinungsbildung gehen mit geringerem Wissen einher
(Jallinoja & Aro, 1999). Die Untersuchung eines mdglichen Zusammenhangs zwischen



Zielsetzung der vorliegenden Arbeit 89

Meinungsbildung und Wissen soll mittels Korrelation erfolgen (GenEthik-Fragebogen: Skala 3,
Skala 4; GenRisk-Fragebogen: Skala 3, Skala 5).

Hypothese 4: Die Einstellung ist abhdngig vom Lebensalter des zu Untersuchenden. Pranatale
Untersuchungen werden kritischer gesehen als pradiktive Untersuchungen bei Kindern und bei
Erwachsenen (Smith et al., 1996; Trippitelli et al., 1998; Jones et al, 2002; Wertz, 1999; Meiser et al.,
2005). Zunachst soll mittels Chi-Quadrat-Tests tiberpriift werden, ob der Anteil derjenigen, die einer
bestimmen Testmdglichkeit zu stimmen, den Anteil derjenigen Ubertrifft, die die gleiche Aussage
ablehnen. Anschlieend soll der Vorzeichentest, als nichtparametrischer Test fiir zwei verbundene
Stichproben bei quantitativen Merkmalen, Auskunft darliber geben, ob die Zustimmung zu
genetischen Tests von dem Lebensalter des Getesteten abhangig ist (GenEthik-Fragebogen: Item
4.7,4.8,4.9).

6.1.1.2 Hypothesen zu Argumenten flr genetische Tests

In bisherigen Studien sowie in der fachlichen Diskussion um genetische Tests werden zahlreiche
Argumente daflr benannt, warum diese durchgefihrt werden sollten. Die Wahrnehmung dieser
Argumente soll anhand der folgenden Hypothesen untersucht werden.

Hypothese 5: Die Mehrheit der Befragten hat den Wunsch, bezilglich des eigenen
Erkrankungsrisikos informiert zu sein (Wroe et al., 1998; Chors & Meins, 2000; Pinner & Boumann,
2003; Trippitelli et al., 1998; Mehnert et al., 2001; Barth et al., 2003a; Cutler & Hodgson, 2003). Mit
Hilfe eines eindimensionalen Chi-Quadrat-Tests soll iberpriift werden, ob eine Gleichverteilung von
zustimmenden und ablehnenden AuBerungen vorliegt (GenEthik-Fragebogen: Item 4.17; GenRisk-

Fragebogen: Item 5.9).

Hypothese 6: Die Mehrheit wiirde einen genetischen Test durchfiihren lassen, um die Forschung zu
unterstitzen (Meiser et al., 2005; Roberts, 2000). Mit Hilfe eines eindimensionalen Chi-Quadrat-
Tests soll Uberprift werden, ob eine Gleichverteilung von ablehnenden und zustimmenden

AuRerungen zu dieser Frage vorliegt (GenEthik-Fragebogen: Item 5.10).

Hypothese 7: Die Mehrheit wirde einen genetischen Test durchfiinren lassen, um eine bessere
Zukunfts- und Familienplanung durchfiihren zu kénnen (Meiser et al., 2005; Trippitelli et al., 1998;
Mehnert et al., 2001; Welkenhuysen et al., 1997; Pinner & Boumann, 2003; Hipps et al., 2003;
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Roberts, 2000; Cutler & Hodgson, 2003; Neumann et al., 2001; Berth et al., 2002; DeLisi & Bertisch,
2006). Mit Hilfe eines eindimensionalen Chi-Quadrat-Tests soll Gberpriift werden, ob eine
Gleichverteilung von zustimmenden und ablehnenden AuRerungen vorliegt (GenEthik-
Fragebogen:ltem 6.1, 6.2, 6.3, 6.4).

6.1.1.3 Hypothesen zu Argumenten gegen genetische Tests

In bisherigen Studien sowie in der fachlichen Diskussion wurden zahlreiche Argumente gegen
genetische Tests beziehungsweise Aspekte mdglichen Missbrauchpotenzials benannt. Die
Wahrnehmung dieser Argumente und Aspekte soll anhand der folgenden Hypothesen untersucht

werden.

Hypothese 8: Die Mehrheit der Befragten wiirde bei einem erhéhten genetischen Risiko flr eine
neuro-psychiatrische Erkrankung einem Schwangerschaftsabbruch zustimmen (Berth et al., 2002;
Aro, 1997; Meiser et al., 2005; Milner et al., 1998; Milner et al., 1999). Mit Hilfe eines
eindimensionalen Chi-Quadrat-Tests soll ermittelt werden, ob eine Gleichverteilung zustimmender
und ablehnender AuBerungen vorliegt (GenEthik-Fragebogen: Item 9.6, 9.8, 9.12; GenRisk-
Fragebogen: Item 5.14, 5.15).

Hypothese 9: Die Mehrheit der Befragten lehnt genetische Tests ab, da sie in Folge
Diskriminierungen der getesteten Person erwartet (Berth et al., 2003; Aro et al., 1997; Meiser et al.,
2005; Roberts, 2000; Cutler & Hodgson, 2003). Zur Uberpriifung dieser Fragestellung dient ein
eindimensionaler Chi-Quadrat-Test, der die Gleichverteilung von zustimmenden und ablehnenden

AuBerungen ermitteln soll (GenRisk-Fragebogen: Item 5.5).

Hypothese 10: Die Mehrheit der Befragten ist gegen eine Weitergabe genetischer Daten an Dritte
(Berth et al., 2002; infas, 2000; Wertz et al., 2001; Mehnert et al., 2001; Trippitelli et al., 1998; Meiser
et al., 2005; Cutler & Hodgson, 2003; Roberts, 2000; DeLisi & Bertisch, 2006). Mit Hilfe eines
eindimensionalen Chi-Quadrat-Tests soll der Anteil derjenigen, die einer Weitergabe der Daten
zustimmen wirden, mit dem Anteil derjenigen, die eine entsprechend Weitergabe ablehnen wirden,
verglichen werden (GenEthik-Fragebogen: Item 7.1, 7.2, 7.3, 7.4, 7.5; GenRisk-Fragebogen: Item
5.3).



Zielsetzung der vorliegenden Arbeit 91

Hypothese 11: Die Mehrheit der Befragten ist der Ansicht, dass es wichtigere Gesundheitsprobleme
als die psychiatrisch-genetische Forschung gibt (Aro et al., 1997). Die Berechnung dieser Hypothese
soll mittels eindimensionalem Chi-Quadrat-Test erfolgen, der die Gleichverteilung von zustimmenden
und ablehnenden AuRerungen iiberpriifen soll (GenEthik-Fragebogen: Item 5.3).

Hypothese 12: Die Mehrheit der Befragten ist der Ansicht, dass die Natirlichkeit des Daseins
respektiert werden sollte (Aro et al., 1997). Die Uberpriifung dieser Hypothese soll mit Hilfe eines
eindimensionalen Chi-Quadrat-Tests erfolgen, der die Gleichverteilung von zustimmenden und

ablehnenden AuRerungen iiberpriifen soll (GenEthik-Fragebogen: Item 4.13).

Hypothese 13: Die Mehrheit der Befragten beflrchtet eine psychische Belastung durch das
Testergebnis (Mehnert et al., 2001; Barth et al., 2003a; Meiser et al., 2005; Welkenhuysen et al.,
1997: Hipps et al., 2003; Roberts, 2000; Cutler & Hodgson, 2003; Neumann et al., 2001; Frost et al.,
2001; Wroe et al., 1998). Mit Hilfe eines eindimensionalen Chi-Quadrat-Tests soll die Verteilung der
zustimmenden und ablehnenden AuRerungen iiberpriift werden (GenEthik-Fragebogen: Item 4.16;
GenRisk-Fragebogen: ltem 5.16).

Hypothese 14: Die Mehrheit der Befragten lehnt genetische Tests ab, wenn keine
Therapiemdglichkeiten fir die Betroffenen vorhanden sind (Mehnert et al., 2001; Barth et al., 2003a;
Milner et al., 1998; Milner et al., 1999; Welkenhuysen et al., 1997; Hipps et al., 2003; Roberts, 2000;
Cutler & Hodgson, 2003; Neumann et al., 2001; Wertz et al., 2001; Smith et al. 1996). Mit Hilfe eines
eindimensionalen Chi-Quadrat-Tests soll die Gleichverteilung der zustimmenden und ablehnenden

Antworten Uberprift werden (GenRisk-Fragebogen: Item 5.8).

6.1.1.4 Hypothesen zu Einflussfaktoren auf die Einstellung

Welche Faktoren die Einstellung zu genetischen Testungen beeinflussen, wurde bereits in einzelnen
Studien untersucht, beziehungsweise wurden Vermutungen hierzu genannt, woraus die folgenden

Hypothesen abgeleitet wurden.

Hypothese 15: Die Nationalitat des Befragten beeinflusst die Einstellung zu pradiktiven genetischen
Tests (Wertz, 1999). Zun&chst soll mittels t-Test Uberpriift werden, ob sich die Einstellung der
deutschen und nicht-deutschen Befragten unterscheidet. Anschliel3end soll mittels einfaktorieller
Varianzanalyse (ANOVA) untersucht werden, ob zwischen den einzelnen Nationalitdten
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Einstellungsunterschiede vorhanden sind (GenEthik-Fragebogen: Item 1.10, Skala 4; GenRisk-
Fragebogen: Item 1.6, Skala 5).

Hypothese 16: Bereits an einer psychischen Storung erkrankt zu sein, beeinflusst die Einstellung
gegeniber psychiatrisch-genetischen Tests (Mehnert et al., 2001; Capelli et al., 1997). Zur
Uberpriifung dieser Hypothese soll mittels t-Test untersucht werden, ob ein Unterschied in der
Einstellung zwischen Gesunden und Erkrankten vorliegt (GenEthik-Fragebogen: 2.4, 2.5, 2.6, Skala
4).

Hypothese 17: Die allgemeine Lebenseinstellung beeinflusst die Einstellung zu genetischen Tests
(Frost et al., 2001). Ein mdglicher Zusammenhang zwischen diesen beiden Variablen soll mittels
Korrelation Uberprift werden (GenEthik-Fragebogen: Skala 4, Skala 10; GenRisk-Fragebogen: Skala
9, Skala 5).

Hypothese 18: Mé&nner begriiien genetische Tests eher als Frauen (Roberts, 2000; Milner et al.,
1999). Die Uberpriifung eines moglichen Geschlechtsunterschiedes in der Einstellung soll mittels t-
Test erfolgen (GenEthik-Fragebogen: Item 1.2, Skala 4; GenRisk-Fragebogen: Iltem 2.2, Skala 5).

Hypothese 19: Es gibt einen Zusammenhang zwischen kognitivem Coping-Stil und der Einstellung
zu pradiktiven genetischen Tests (Roberts, 2000). Mittels Korrelation soll zunéchst ein méglicher
Zusammenhang zwischen beiden Variablen (berpruft werden. AnschlieRend soll mittels t-Test
Uberprift werden, ob zwischen Personen mit hohen beziehungsweise niedrigen Auspréagungen eines
Coping-Stils Unterschiede in der Einstellung vorhanden sind (GenRisk-Fragebogen: Skala 5, Skala
10).

Hypothese 20: Die wahrgenommenen Vor- und Nachteile von genetischen Testungen beeinflussen
die Einstellung zu selbigen (Frost et al., 2001; Roberts, 2000). Der mégliche Zusammenhang soll
mittels Korrelation zwischen der Einstellung zu genetischen Untersuchungen und der Differenz
zwischen der Anzahl der Argumente fiir und gegen genetische Tests untersucht werden (GenRisk-

Fragebogen: Item 4.15, Skala 5).

Hypothese 21: Es gibt einen Zusammenhang zwischen dem Alter und der Einstellung zu einem
pradiktiven genetischen Test (Aro et al. 1997; Milner et al., 1999; Andrykowski et al., 1997). Zur
Uberpriifung eines méglichen Zusammenhangs zwischen den beiden Variablen soll die Korrelation
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der entsprechenden ltems betrachtet werden (GenEthik-Fragebogen: Item 1.1, Skala 4; GenRisk-
Fragebogen: Item 1.1, Skala 5).

Hypothese 22: Es gibt einen Zusammenhang zwischen der Einstellung zu einem pradiktiven
genetischen Test und dem Bildungsstatus (Andrykowski et al., 1996; Aro et al., 1997; Green et al.,
1997; Neumann et al, 2001). Unterschiede in der Einstellung zwischen Angehdrigen
unterschiedlicher Bildungsgrade sollen mittels einfaktorieller Varianzanalyse (ANOVA) (berpriift

werden (GenEthik-Fragebogen: Item 1.6, Skala 4; GenRisk-Fragebogen: Item 1.4, Skala 5).

Hypothese 23: Es gibt einen Zusammenhang zwischen der Einstellung zu genetischen Tests und
dem Kontakt zu Erkrankten (Cutler & Hodgson, 2003; Neumann et al., 2001; Frost et al., 2001). Zur
Uberpriifung dieser Fragestellung soll zunachst mittels t-Test untersucht werden, ob sich die
Einstellung zu genetischen Untersuchungen zwischen Personen mit und ohne Kontakt zu Erkrankten
unterscheidet. Erganzend soll mittels einfaktorieller Varianzanalyse (ANOVA) ermittelt werden, ob
sich Personen mit unterschiedlicher Auspragung der Kontakte zu Erkrankten in ihrer Einstellung
unterscheiden (GenRisk-Fragebgogen: Item 2.1, Skala 5).

Hypothese 24: Es gibt einen Zusammenhang zwischen der Einstellung zu einem pradiktiven
genetischen Test und der Familienanamnese fir die Erkrankung (Cutler & Hodgson, 2003; Neumann
et al., 2001; Green et al., 1997, Brazkowski et al., 1998). Zur Uberpriifung dieser Fragestellung soll
ein eindimensionaler t-Test durchgefiinrt werden, um maogliche Unterschiede in der Einstellung
zwischen Personen mit und ohne verwandtschaftlichem Verh&ltnis zu Erkrankten zu ermitteln
(GenEthik-Fragebogen: Item 2.1u, Skala 4; GenRisk-Fragebogen: Iltem 2.2u, Skala 5).

Hypothese 25: Es gibt einen Zusammenhang zwischen der Einstellung zu genetischen Tests und
dem subjektiv wahrgenommenen Risiko fiir eine Erkrankung (Mehnert et al., 2001; Brazkowski et al.,
1998; Welkenhuysen et al., 1997; Roberts, 2000; Wroe et al., 1998). Der mégliche Zusammenhang
zwischen der Einstellung zu genetischen Untersuchungen und der subjektiven Risikowahrnehmung
soll mittels Korrelation untersucht werden (GenEthik-Fragebogen: Item 2.8, 2.9, Skala 4; GenRisk-
Fragebogen: Items 4.1, 4.2, 4.3, Skala 5).

Hypothese 26: Wissen beeinflusst die Einstellung (Welkenhuysen et al., 1997; Jallinoja & Aro, 1999;
Andrykowski et al., 1996). Der angenommene Zusammenhang zwischen Wissen und Einstellung soll
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mittels Korrelation Gberprift werden (GenEthik-Fragebogen: Skala 3, Skala 4; GenRisk-Fragebogen:
Skala 3, Skala 5).

Hypothese 27: Zwischen der Einstellung zu einem genetischen Test und der Besorgtheit Gber die
Erkrankung besteht ein Zusammenhang (Andrykowski et al., 1996; Mehnert et al., 2001; Green et
al., 1997). Zur Uberpriifung diesen Zusammenhangs soll eine Korrelation dienen (GenRisk-

Fragebogen: Skala 5, Item 2.4).

6.1.2 Hypothesen zur Risikowahrnehmung

Im Folgenden sollen einige Hypothesen zur Risikowahrnehmung bei genetischen Testungen
vorgestellt werden. Diese wurden aus den Ergebnissen bisheriger Studien zu diesem Themengebiet
abgeleitet. Bei jeder Hypothese wird kenntlich gemacht, aus welchen Studien sie abgeleitet wurde.
Es werden Hypothesen zur Form der Risikowahrnehmung (Kap. 7.3.2.1) und Hypothesen zu
Einflussfaktoren auf die Risikowahrnehmung (Kap. 7.3.2.2) dargestellt. Es werden jeweils die zur
Uberpriifung der Hypothesen verwendeten Items beziehungsweise Skalen genannt.

6.1.2.1 Hypothesen zur Form der Risikowahrnehmung

Die folgenden Hypothesen beziehen sich auf angenommene Formen der Risikowahrnehmung bei

genetischen Testungen.

Hypothese 28: Personen neigen zu einer Uberschatzung ihres eigenen Risikos fiir Erkrankungen
(Wroe et al., 1998; Mehnert et al., 2001; Foster et al., 2002; Chase et al., 2002; Lerman et al., 1994,
1995a; Smith et al., 1996; Hopwood 2000; Evans et al., 1993; Cull et al., 1999). Mittels t-Test bei
einer Stichprobe soll Uberprift werden, ob die Schétzung des eigenen Erkrankungsrisiko im Mittel
der tatséchlichen Préavalenzrate fir die jeweilige Erkrankung entspricht (GenEthik-Fragebogen: Item
2.8, 2.9; GenRisk-Fragebogen: Item 4.2).

Hypothese 29: Personen haben Schwierigkeiten im Umgang mit probabilistischen Angaben
(Hoffrage & Gigerenzer, 1998; Berwick, Fineberg & Weinstein 1981; LaRusse et al., 2002; Barth et
al., 2003b). Mit Hilfe eines Chi-Quadrat-Tests soll Gberpruft werden, ob sich der Anteil derjenigen,
die probabilistische Angaben korrekt interpretierten, von denjenigen, die eine falsche Interpretation
vornahmen, unterscheidet (GenRisk-Fragebogen: Item 4.8).
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Hypothese 30: Es gibt einen Zusammenhang zwischen der qualitativen und der quantitativen
Risikowahrnehmung (Hopwood et al., 2003). Mittels Korrelation soll der mdgliche Zusammenhang
zwischen den beiden mehrfachgestuften Variablen untersucht werden (GenRisk-Fragebogen: Item
4.2,4.3).

6.1.2.2. Hypothesen zu Einflussfaktoren auf die Risikowahrnehmung

Es liegen bereits aus einzelnen Studien erste Ergebnisse dazu vor, welche Faktoren die
Risikowahrnehmung bei genetischen Testungen mdglicherweise beeinflussen, woraus die folgenden

Hypothesen abgeleitet wurden.

Hypothese 31: Eine positive Familienanamnese fir eine Erkrankung geht mit einer héheren
Risikowahrnehmung fiir diese Erkrankung einher (Hopwood, 2000; Cutler & Hodgson, 2001). Mittels
t-Test fur unabhéngige Stichproben soll Gberprift werden, ob es einen signifikanten Unterschied in
der Einschatzung des Erkrankungsrisikos zwischen Probanden mit und ohne positive
Familienanamnese fiir eine Erkrankung gibt (GenEthik-Fragebogen: Item 2.8, 2.9, 2.1u; GenRisk-
Fragebogen: Item 4.1, 4.2, 4.3, 2.2u).

Hypothese 32: Es gibt keinen Zusammenhang zwischen soziodemografischen Variablen
(Schulbildung, Geschlecht, Alter, Religionszugehdrigkeit) und der subjektiven Risikowahrnehmung
fir eine Erkrankung (Mehnert et al., 2001; Roberts & Connell, 2000; Foster et al., 2002; Cutler &
Hodgson, 2001). Je nach Ausprégung der Items soll mittels t-Tests bei unabhéngigen Stichproben
beziehungsweise mittels einfaktorieller Varianzanalyse (berprift werden, ob sich Personen mit
unterschiedlichen  Ausprdgungen in  den soziodempgraphischen Variablen in ihrer
Risikowahrnehmung unterscheiden. Der Zusammenhang zwischen Alter und Risikowahrnehmung
soll mittels Korrelation (berpriift werden. Ein mdglicher gemeinsamer Einfluss der
soziodemografischen Variablen auf die Risikowahrnehmung soll mittels Regressionsanalyse
untersucht werden (GenEthik-Fragebogen: Item 1.2, 1.12, 1.2, 1.1, 2.8, 2.9; GenRisk-Fragebogen:
ltem 1.7, 1.2, 1.4, 1.1,4.2, 4.3).

Hypothese 33: Das Wissen (ber neuro-psychiatrische Erkrankungen und Genetik beeinflusst die
Risikowahrnehmung (Cutler & Hodgson, 2001). Der angenommene Zusammenhang zwischen
Wissen und Risikowahrnehmung soll mittels Korrelation tberpriift werden (GenEthik-Fragebogen:
ltem 2.8, 2.9, Skala 3; GenRisk-Fragebogen: Iltem 4.2, 4.3, Skala 3).
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Hypothese 34: Es gibt einen Zusammenhang zwischen der Einschéatzung des eigenen
Erkrankungsrisikos und der Kontrolliberzeugung (internal oder external) (Barth et al., 2003b; Cull et
al., 1999). Zur Uberpriifung dieses Zusammenhangs soll eine Korrelation berechnet werden. Da in
der Literatur (vgl. z.B. Barth, Reitz. & Bengel 2003b) auf Besonderheiten der Probanden, die ihr
Erkrankungsrisiko auf 50% geschatzt hatten, hingewiesen worden war, soll erganzend mittels t-Test
Uberprift werden, ob sich diese hinsichtlich ihrer Kontrolliiberzeugung von Probanden

unterschieden, die ihr Risiko anders eingeschétzt haben (GenRisk-Fragebogen: Item 4.2, Skala 7).

Hypothese 35: Es gibt einen Zusammenhang zwischen der Einschatzung des eigenen
Erkrankungsrisikos und Neurotizismus (Barth et al., 2003b; Cull et al., 1999; Hopwood, 2000). Die
Uberpriifung des postulierten Zusammenhangs soll mittels Korrelation der entsprechenden Variablen
erfolgen. Da in der Literatur (vgl. z.B. Barth et al. 2003b) auf Besonderheiten der Probanden, die ihr
Erkrankungsrisiko auf 50% geschétzt hatten, hingewiesen worden war, soll ergéanzend Gberprift
werden, ob sich diese hinsichtlich ihres Neurotizismus von Probanden unterscheiden, die ihr Risiko
anders eingeschatzt hatten (GenRisk-Fragebogen: Iltem 4.2, Skala 8).

Hypothese 36: Es gibt einen Zusammenhang zwischen der wahrgenommenen Bedrohlichkeit einer
Erkrankung und der Hohe des subjektiv wahrgenommenen Erkrankungsrisikos (Mehnert et al., 2001,
Hopwood; 2000; McAllister, 2003). Zur Uberprifung des angenommen Zusammenhangs soll eine
Korrelation zwischen den entsprechenden Items analysiert werden (GenRisk-Fragebogen: ltem 2.4,
4.2,4.3).

6.1.3 Hypothesen zum Einfluss genetischer Beratungen

Welchen Einfluss genetische Beratungen auf die Risikowahrnehmung bei genetischen Testungen
haben, wurde bisher nur in wenigen Studien untersucht, woraus die folgenden Hypothesen
abgeleitet wurden. Zusatzlich soll tiberprift werden, ob die genetische Beratung auch einen Einfluss

auf die Einstellung oder das Wissen hat.

Hypothese 37: Nach einer genetischen Beratung verbessert sich die Einschdtzung des
Populationsrisikos flir eine bestimmte Erkrankung (Hopwood et al., 2003). Mittels t-Test fir
abhéngige Stichproben soll (berprift werden, ob sich die mittlere Einschatzung des
Populationsrisikos vor und nach der Beratung unterscheidet (GenRisk-Fragebogen: Item 4.1, p4.1).
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Hypothese 38: Die Wahrnehmung des eigenen Erkrankungsrisikos nach einer genetischen
Beratung ist niedriger als vor der Beratung (Guarmankin et al., 2005; Butow et al., 2003; Hopwood et
al., 2003; Hopwood, 2001; Lerman et al., 1995a). Mittels t-Test fiir abh&ngige Stichproben soll
uberpruft werden, ob sich die Wahrnehmung des eigenen Erkrankungsrisikos vor der Beratung von

der nach der Beratung unterscheidet (GenRisk-Fragebogen: ltem 4.2, p4.2, 4.3, p4.3).

Hypothese 39: Eine genetische Beratung verbessert den Umgang mit Risikoangaben (Hopwood et
al., 2003; LaRusse et al., 2002; Lerman et al., 1995). Zur Uberprifung, ob sich der Anteil korrekter
oder falscher Einschétzungen von Risikoangaben vor und nach einer Beratung unterscheidet, soll

ein McNemar-Test durchgefiihrt werden (GenRisk-Fragebogen: Item 4.8, p4.8).

Hypothese 40: Die Einstellung zu genetischen Tests bei Alzheimer-Demenz andert sich nach der
genetischen Beratung. Anhand eines t-Test flir abhdngige Stichproben soll ermittelt werden, ob sich
die mittlere Einstellung zu genetischen Tests vor der Beratung signifikant von der nach der Beratung
unterscheidet (GenRisk-Fragebogen: Skala 5, pSkala 5).

Hypothese 41: Das Wissen Uber die in Frage stehende Erkrankung und tber Genetik verbessert
sich nach der genetischen Beratung. Mittels t-Test fiir abh&ngige Stichproben soll Uberprift werden,
ob sich das Wissen vor einer Beratung von dem nach einer Beratung unterscheidet (GenRisk-
Fragebogen: Skala 3, pSkala 3).

6.2 Kanonische Korrelationsanalysen zu der Einstellung zu und der
Risikowahrnehmung bei genetischen Testungen bei neuro-psychiatrischen

Erkrankungen

Aufgrund der Komplexitdt der Einstellung zu und der Risikowahrnehmung bei genetischen
Testungen bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen ist davon auszugehen, dass diese nur
unzureichend mittels eines einzelnen Indikators operationalisiert werden koénnen. Daher sollte
zusatzlich zu den meist univariaten Untersuchungen im Rahmen der Hypotheseniiberpriifung eine
multivariate Analyse der Daten vorgenommen werden. Dies hat den Vorteil, dass das
Zusammenwirken vieler abhangiger und unabhangiger Variablen bericksichtigt werden kann. Die
Bedeutung verschiedener Préadiktorvariablen flir die Kriterien ,Einstellung” und ,Risikowahrnehmung®
soll mittels  kanonischer  Korrelationsanalysen  untersucht  werden. Die  kanonische

Korrelationsanalyse ermittelt die Beziehung zwischen mehreren Pradiktor- und mehreren
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Kriteriumsvariablen (vgl. Bortz, 2004, S. 627). Als Pradiktorvariablen gingen diejenigen Variablen in
die kanonische Korrelationen ein, von denen aufgrund der Literatur anzunehmen war, dass sie einen
Einfluss auf die Kriterien ,Einstellung® oder ,Risikowahrnehmung* haben. Es werden kanonische
Korrelationsanalysen zur Einstellung (Kap. 7.4.1) und zur Risikowahrnehmung (7.4.2) vorgestellt.

6.2.1 Kanonische Korrelationsanalysen zur Einstellung zu genetischen Testungen bei neuro-

psychiatrischen Erkrankungen

Mittels der kanonischen Korrelationsanalyse soll ermittelt werden, welche der Variablen mit den
Einstellungsvariablen maximale Kovarianz aufweisen. Die verwendeten Variablen zur kanonischen
Korrelationsanalyse auf Basis der Daten der GenEthik-Studie (Kap. 7.4.1.1) und der GenRisk-Studie
(7.4.1.2) Studie werden im Folgenden dargestellt.

6.2.1.1 Kanonische Korrelationsanalyse zur Einstellung in der GenEthik-Studie

Von den Variablen der GenEthik-Studie wurden Folgende in der Literatur als Einfluss nehmend auf
die Einstellung zu genetischen Testungen bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen (Skala 4)
diskutiert: Nationalitat (Item 1.10), allgemeine Lebens- beziehungsweise Wertvorstellungen (Skala
10), Wissen Uber neuro-psychiatrische Erkrankungen und Genetik (Skala 3), Anzahl erkrankter
Familienangehdriger (Item 2.1, Item 2.2), Geschlecht (Item 1.2), Lebensalter des zu Untersuchenden
(Item 4.7, ltem 4.8, ltem 4.9), Haufigkeit des Kontaktes zu Erkrankten (Item 2.7), Kontakt zu
Erkrankten (Item 2.1, Item 2.2), subjektiv wahrgenommenes Erkrankungsrisiko (Item 2.8, Item 2.9),
Alter (Item 1.1), bereits erkrankt sein (Item 2.4, ltem 2.5) und Bildungsgrad (Item 1.6). Die
Zusammenhange dieser Pradiktorvariablen zum Kriterium ,Einstellung” werden im Rahmen der

kanonischen Korrelationsanalyse auf Basis der Daten der GenEthik-Studie tberpriift.

6.2.1.2 Kanonische Korrelationsanalyse zur Einstellung in der GenRisk-Studie

Von den Variablen der GenRisk-Studie wurden die Folgenden in der Literatur als Einfluss nehmend
auf die Einstellung zu genetischen Testungen bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen (Skala 5)
diskutiert: Bildungsgrad (Item 1.4u), Nationalitat (Item 1.6), allgemeine Lebens- beziehungsweise
Wertvorstellungen (Skala 9), Geschlecht (ltem 1.2), kognitiver Coping-Stil (Skala 10),
wahrgenommene Vor- und Nachteile genetischer Tests (Item 4.15), Lebensalter des zu
Untersuchenden (Item5.1, Item 5.13, Item 5.14), Familienanamnese fiir eine Erkrankung (ltem 2.2),
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Kontakt zu Erkrankten (Item2.1), Haufigkeit des Kontaktes zu Erkrankten (ltem 2.7), subjektives
Erkrankungsrisiko (Item 4.2, ltem 4.3), Besorgtheit bezuglich Erkrankung (Item 2.4), Alter (Item 1.1),
Wissen (Skala 3) und Anzahl erkrankter Familienangehoriger (Iltem 2.2). Die gegenseitige
Beeinflussung dieser Pradiktorvariablen wird im Rahmen der kanonischen Korrelationsanalyse zur

Einstellung auf Basis der Daten der GenRisk-Studie analysiert.

6.2.2 Kanonische Korrelationsanalysen zur Risikowahrnehmung bei genetischen Testungen

bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen

Auch fir die Risikowahrnehmung soll anhand beider Studien ermittelt werden, welche Variablen mit
den Einstellungsvariablen maximale Kovarianz aufweisen. Dies soll sowohl auf Basis der Daten der
GenEthik-Studie (Kap. 7.4.2.1) als auch der GenRisk-Studie (Kap. 7.4.2.1) erfolgen.

6.2.2.1 Kanonische Korrelationsanalyse zur Risikowahrnehmung in der GenEthik-Studie

Von den Variablen der GenEthik-Studie wurden die Nachfolgenden in der Literatur als Einfluss
nehmend auf die Risikowahrnehmung bei genetischen Testungen bei neuro-psychiatrischen
Erkrankungen diskutiert: Familienanamnese fiir eine Erkrankung (ltem 2.1, Item 2.2),
soziodemografische Variablen [Geschlecht (Item 1.2), Alter (Item 1.1), Bildungsgrad (Item 1.6)] und
Wissen (Skala 3).

6.2.2.2 Kanonische Korrelationsanalyse zur Risikowahrnehmung in der GenRisk-Studie

Von den Variablen der GenRisk-Studie wurden Folgende in der Literatur als Einfluss nehmend auf
die Risikowahrnehmung bei genetischen Testungen bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen
diskutiert: Familienanamnese fiir eine Erkrankung (Item 2.2), soziodemografische Variablen
[Geschlecht (Item 1.2), Alter (Iteml1.1), Bildungsgrad (ltem1.4)], externale Kontrolliberzeugung
(Skala 7), Angstlichkeit (Skala 8), Sorge um eine Erkrankung (Item 2.4) und Wissen (Skala 3).

Wie die Variablen gemessen und zu Skalen zusammengesetzt wurden, wird im né&chsten Kapitel
ausflhrlicher dargestellt. Dieses stellt neben den verwendeten Fragebdgen auch die zugrunde
liegenden Studien vor, mittels derer die Daten fiir die nachfolgenden Berechnungen erhoben

wurden.
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7. ANGEWANDTE METHODEN

Die vorliegende Arbeit ist im Rahmen zweier Studien entstanden, die sich mit der Einstellung zu und
der Risikowahrnehmung bei genetischen Testungen bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen
auseinander gesetzt haben. Beide Studien wurden als Forschungsprojekte an der Rheinischen
Friedrich-Wilhelms-Universitdt in Bonn und dem Zentralinstitut fur Seelische Gesundheit in
Mannheim mit Férderung des Bundesministeriums fiir Bildung und Forschung (BMBF) durchgeftihrt

und folgten zeitlich aufeinander.

Die GenEthik-Studie befasste sich mit der Einstellung zur psychiatrisch-genetischen Forschung und
Testung am Beispiel von Schizophrenie und affektiven Erkrankungen. Die Wahrnehmung der
medizinischen, psychologischen und ethischen Aspekte genetischer Forschung und Testung wurde
hierbei ebenso untersucht wie die Frage, welche Hoffnungen und Befiirchtungen mit den
Implikationen genetischer Forschung verbunden sind. Es sollten sowohl die bestehende Einstellung
erfasst als auch mogliche Faktoren, die Einfluss auf die Einstellung nehmen, identifiziert werden.

Da in der GenEthik-Studie die Fragen beziiglich einer Inanspruchnahme mdglicher pradiktiver
Testungen nur allgemein gestellt werden konnten, weil bisher keine Vulnerabilitatsgene fiir
schizophrene und affektive Erkrankungen bekannt sind, sollte die Fragestellung in einer zweiten
Studie am konkreten Beispiel prazisiert werden. Hierfur wurde paradigmatisch die Alzheimer-
Demenz gewahlt, weil sie eine komplex genetisch bedingte Erkrankung ist, fir die bereits die ersten
Vulnerabilititsgene identifiziert wurden. Deswegen stellt sie ein Paradigma fiir andere neuro-
psychiatrische Erkrankungen, die ebenfalls genetisch komplex bedingt sind, fiir die aber bisher noch
keine Suszeptibilitatsgene identifiziert worden sind, dar. Zudem zeigten sich in der GenEthik-Studie
Schwierigkeiten der Probanden im Umgang mit konkreten Risikoziffern. Daher wurde eine zweite
Studie (GenRisk-Studie) durchgefiihrt, die neben der Einstellung zu genetischen Testungen auch
Fragen der Risikowahrnehmung bei genetischen Testungen auf Alzheimer-Demenz untersuchte.

In beiden Studien wurden reprasentative Stichproben der deutschen Allgemeinbevdlkerung erhoben.
Auf Basis dieser Daten sollen in der vorliegenden Arbeit die Einstellung zu und die
Risikowahrnehmung bei genetischen Testungen fir neuro-psychiatrische Erkrankungen néher
analysiert werden. Weiterhin sollen Faktoren, die entweder die Einstellung oder die

Risikowahrnehmung beeinflussen, identifiziert werden. Soweit wie mdglich sollen alle
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Fragestellungen anhand beider Stichproben iberpriift werden, um so eine bessere Absicherung der
Ergebnisse zu erreichen. Aufgrund des unterschiedlichen Aufbaus beider Studien wird es jedoch
nicht immer mdglich sein, alle Fragestellungen auf Basis beider Datensétze zu analysieren. In
diesen Fallen muss sich die Untersuchung der Fragestellungen auf die Daten einer Studie

beschrénken.

In der vorliegenden Arbeit soll zusatzlich untersucht werden, inwiefern eine genetische Beratung die
Einstellung oder Risikowahrnehmung verandern kann und welche Faktoren hierauf moglicherweise
Einfluss nehmen kénnen. Diese Berechnungen basieren auf Daten aus der GenRisk-Studie, in der
zusatzlich eine gesonderte Stichprobe aus der Bonner Allgemeinbevélkerung unmittelbar vor und
vier Wochen nach einer genetischen Beratung zu ihrer Einstellung zu und Risikowahrnehmung bei

genetischen Testungen bei Alzheimer-Demenz befragt wurde.

In beiden Studien (GenEthik und GenRisk) wurden neben der Allgemeinbevélkerung noch weitere
Stichproben erfasst, die aufgrund der Fragestellung der vorliegenden Arbeit hier jedoch keine
Berticksichtigung finden konnen. Es wurden fiir die Studien vor allem solche zusatzlichen
Stichproben ausgewahlt, die zukiinftig voraussichtlich direkter mit den Implikationen der
psychiatrisch-genetischen Forschung konfrontiert werden. In der GenEthik-Studie zahlten hierzu
Patienten, Angehodrige, Arzte verschiedener Fachrichtungen, Studenten, —Schwangere,
Wissenschaftsjournalisten, Lehrer oder Pflegepersonal. In der GenRisk-Studie waren dies
Angehorige, Schwangere und Arzte verschiedener Fachrichtungen. Befunde, die auf diesen
Stichproben basieren, wurden an anderer Stelle beschrieben (vgl. z.B. llles, Rietz, Rudinger, Maier &
Rietschel, 2003a,c, llles & Rietschel, 2003, llles, Rietz, Rudinger, Maier & Rietschel, 2004a; llles et
al., 2006; Ohlraun, 2001; Prell, 2002; Petean, 2002; Mrowinska, 2003; Dolesik, 2005; Terhorst, 2004;
Pottgiel3er, 2005; Weber, 2005).

AbschlieBend soll eine Integration der Befunde im Rahmen eines Gesamtmodells erfolgen. Hierzu
wurden kanonische Korrelationsanalysen durchgefiihrt. Eine Ergénzung der univariaten Analysen
um eine multivariate Untersuchung erfolgte, weil davon auszugehen ist, dass so komplexe Kriterien
wie Einstellung und Risikowahrnehmung nur unzureichend durch einzelne Pradiktoren vorhergesagt
werden kénnen. Mittels der kanonischen Korrelation wurde die Kovarianz der vermuteten Pradiktor-
und Kriteriumsvariablen untersucht. In die Berechnungen wurden alle Variablen einbezogen, von
denen aufgrund anderer Studien davon ausgegangen wurde, dass sie einen Einfluss auf die
Einstellung oder Risikowahrnehmung haben.
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Es folgt eine Darstellung der beiden Untersuchungsinstrumente: des GenEthik-Fragebogens (Kap.
7.1) und des GenRisk-Fragebogens (Kap. 7.2) sowie eine Darstellung der Informationsbroschiire zur
Alzheimer-Demenz, die den genetischen Beratungsgesprachen zu Grunde lag (Kap. 7.3).

7.1 Der GenEthik-Fragebogen

Im Folgenden soll die Entwicklung des GenEthik-Fragebogens dargestellt (Kap. 7.1.1) und sein

Aufbau néher beschrieben werden (Kap. 7.1.2).

7.1.1 Entwicklung des GenEthik-Fragebogens

Fir die Durchflihrung der GenEthik-Studie wurde mit Hilfe von drei Pilotstudien der GenEthik-
Fragebogen entwickelt (vgl. Tab. 7.1). Zunéchst wurde mittels Literaturrecherche und Diskussionen
mit Experten im Bereich der psychiatrischen und genetischen Forschung sowie mit Laien auf diesem
Gebiet als Grundlage fiir den Fragebogen ein Itempool generiert. Auf dieser Basis wurde die erste
Version des Fragebogens erstellt, der in Interviews mit 15 Personen dberpriift wurde. Am Ende
jeden Kapitels wurde mit den Befragten zusétzlich (iber einzelne Items und die Relevanz des
jeweiligen Kapitels flr die Fragestellung diskutiert. Auf dieser Basis erfolgte der Ausschluss

einzelner Items oder Bereiche aus dem Fragebogen.

Mit einer revidierten Fassung wurde eine zweite Befragung an 78 Studenten vorgenommen. Mittels
ltemanalysen wurden Verstandlichkeit und Akzeptanz der Items untersucht sowie Reliabilitdt und
Validitat des Instruments Gberprift. Entsprechend der Ergebnisse wurde der Fragebogen erneut
Uberarbeitet. Anschliefend wurde der Uberarbeitete Fragebogen in einer dritten Pilotstudie bei 150
Personen eingesetzt. Neben Personen aus der Allgemeinbevolkerung wurden Arzte, Psychologen,
Betroffene und ihre Angehdrigen befragt, um die Anwendbarkeit des Fragebogens zu tberpriifen
sowie Skalen- und Itemcharakteristika zu ermitteln. Der Fragebogen wurde faktorenanalytisch und
testtheoretisch abgesichert. Es zeigten sich gute bis sehr gute Ergebnisse beziglich Reliabiltat und
Validitdt, so dass sein Einsatz in der Hauptstudie erfolgen konnte (fiir eine ausflhrlichere
Beschreibung der Fragebogenentwicklung siehe auch llles et al., 2003c).
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Tabelle 7.1: Entwicklung des GenEthik-Fragebogens

Untersuchung Vorgehen

1. Sammlung eines ltempools |-  Literaturrecherche

Diskussion mit Experten und Laien

2. Pilotstudie - Personliche Interviews
(n=15) - Diskussion der Items

Revision und Uberarbeitung

2. Voruntersuchung 1 - Verstandlichkeit und Akzeptanz der Items
(n=78) - Skalen- und ltemcharakteristiken
Revision
3. Voruntersuchung 2 - Skalen- und Item-Charakteristiken
(n = 150) - Finale Version des Fragebogens
4. Untersuchung - Durchfiihrung der geplanten Untersuchung
(n =4813)

7.1.2 Aufbau des GenEthik-Fragebogens

Der GenEthik-Fragebogen (llles et al., 2003c), der zur Durchfiihrung der GenEthik-Studie eingesetzt
wurde, verfiigt Uber folgende zehn Skalen zur Erfassung der Einstellung zu psychiatrisch-

genetischer Forschung und Testung sowie ihrer Einflussfaktoren:

Demografische Daten

Kontakt zu psychisch Kranken

Wissen tber Schizophrenie, Depressionen, Genetik
Einstellung zu genetischen Testungen

Einstellung zur genetischen Forschung

Erwartete personliche Konsequenzen

Zugang zu genetischen Informationen

Akzeptanz von psychisch Kranken

© © N o o k&~ w0 D PE

Einstellung zu pranataler Diagnostik

10. Wertvorstellungen
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Der Fragebogen ist vollstandig im Anhang A abgebildet. Inhalt und Aufbau der einzelnen Kapitel des
Fragebogens werden im Folgenden kurz skizziert und Beispielitems dargestellt.

Kapitel 1: Demografische Daten
Im Kapitel 1 werden demografische Daten wie Alter, Geschlecht, aktueller Familienstand, Anzahl
und Alter eigener Kinder, Bildungsgrad, GroRe des Wohnortes, Nationalitét, Religionszugehdrigkeit

und Wichtigkeit der Religion erfasst.

Kapitel 2: Kontakt zu psychisch Erkrankten

Der bisherige Kontakt zu psychisch Erkrankten und die Haufigkeit des Kontaktes wird in Kapitel 2
getrennt fir Schizophrenie, Depression und andere psychische Erkrankungen erfragt. Es kann im
Einzelnen angegeben werden, zu welcher Person mit welcher Erkrankung Kontakt bestand oder
besteht. Weiterhin wird erfragt, ob der Untersuchungsteilnenmer selbst aufgrund von psychischen
Erkrankungen in &rztlicher oder psychologischer Behandlung gewesen ist. Abschlieend soll das
eigene Risiko, an einer Depression oder Schizophrenie zu erkranken, in Prozentangaben

eingeschatzt werden.

Kapitel 3: Wissen lber Schizophrenie, Depression, Genetik

Eine Einschatzung des Wissens eines Probanden (ber Schizophrenie, Depression und Genetik
erfolgt durch das Kapitel 3 (vgl. Abb. 7.1). Die einzelnen Aussagen koénnen mit ,stimmt®, ,stimmt
nicht* oder ,kann ich nicht beurteilen“ beantwortet werden. Auch firr verweigerte Antworten gibt es
eine Kennzeichnungsmaglichkeit. Uber die Items kénnen fiir unterschiedliche Wissensbereiche wie
Wissen iber Schizophrenie, Depression oder Genetik eine Summe gebildet werden. Fir eine
richtige Antwort wird dabei der Wert “1%, fiir eine falsche, eine ,kann ich nicht beurteilen“ oder eine

fehlende Antwort der Wert ,0 vergeben. Somit erhdlt man einen Wissensindex pro Person.

Beispielitems:
Jeder depressiv Erkrankte hat unmittelbar vor Beginn der Krankheit etwas Trauriges/
Schreckliches erlebt” (Item 3.9).

,Nach einer schizophrenen Krankheitsphase kann man wieder gesund werden*” (Item 3.3).

,Der Trager eines Krankheitsgens kann vollig gesund sein” (Item 3.16).

Abbildung 7.1: Beispielitems Kapitel 3 des GenEthik-Fragebogens



Angewandte Methoden 105

Kapitel 4: Einstellung zu genetischen Testungen

Kapitel 4 erfasst die Einstellung zu genetischen Testungen und ist in zwei Bereiche unterteilt: Der
erste Teil beschaftigt sich mit der Einstellung zur Freiwilligkeit beziehungsweise zur Pflicht
psychiatrisch-genetischer Tests sowie der Frage, zu welchem Zeitpunkt im Leben eines Menschen
psychiatrisch-genetische Tests durchgefiihrt werden sollten (vgl. Abb. 7.2). Diese Aussagen sind mit
,stimmt®,  stimmt nicht* oder kann ich nicht beurteilen® zu beantworten. Auch fir verweigerte
Antworten gibt es eine Kennzeichnungsmdglichkeit. Der zweite Teil erfasst die personliche
Einstellung zu psychiatrisch-genetischen Testungen. AbschlieBend wird die Einstellung zu
Testungen auf das Vorhandensein genetischer Veranlagungen fir folgende Erkrankungen erhoben:
Diabetes mellitus Typ I, Schizophrenie, Depression, Hautkrebs und Alzheimer-Demenz. Dies soll
eine Gegeniberstellung der Wahrnehmung und Einschétzung von psychiatrischen und somatischen
Erkrankungen, die im Erwachsenenalter beginnen, erméglichen. Diese Aussagen konnen auf einer
sechs-stufigen Skala von ,trifft Gberhaupt nicht zu® bis ,trifft voll und ganz zu“ beurteilt werden, wobei
die zusétzliche Antwortmdglichkeit ,kann ich nicht beurteilen* besteht. Antworten, die verweigert
werden, kdnnen ebenfalls gekennzeichnet werden. Wahrend der erste Teil des Kapitels (Items 4.1 -
4.9) rein deskriptiv zu nutzen ist, kann unter Berlcksichtigung der Itempolung Gber den zweiten Teil
des Kapitels (Items 4.10 - 4.18) ein Einstellungsindex gebildet werden.

Beispielitems:
,Eine psychiatrisch-genetische Testung sollte flir Personen, in deren Familie bereits eine
Schizophrenie aufgetreten ist, Pflicht sein® (Item 4.2).

,Wenn mein Arzt mir morgen eine genetische Testung fir psychische Erkrankungen anbieten

wirde, wirde ich sie durchfiihren lassen” (Item 4.14).

,Wenn es mdglich wére, wirde ich mein Kind auf das Vorhandensein einer genetischen

Veranlagung fur Schizophrenie testen lassen” (Item 4.18).

Abbildung 7.2: Beispielitems Kapitel 4 des GenEthik-Fragebogens

Kapitel 5: Einstellung zur genetischen Forschung

Der Grad der Akzeptanz beziehungsweise der Ablehnung psychiatrisch-genetischer Forschung wird
in Kapitel 5 erfragt (vgl. Abb. 7.3). Die Antwortskala ist sechs-stufig von ,trifft iiberhaupt nicht zu* bis
trifft voll und ganz zu® und beinhaltet zusétzlich die Mdglichkeiten ,kann ich nicht beurteilen” oder
LAntwort verweigert* zu kennzeichnen. Unter Ber(icksichtigung der Itempolung kénnen die ltems des

Kapitels zu einem Einstellungsindex zusammengefasst werden.



Angewandte Methoden 106

Beispielitems:
,Das Ziel psychiatrisch-genetischer Forschung, neue Medikamente zu entwickeln, ist zu
begriiRen” (Item 5.2).

In Deutschland sollte aufgrund der Geschichte (Nationalsozialismus) keine Genforschung

betrieben werden* (Item 5.9).

Abbildung 7.3: Beispielitems Kapitel 5 des GenEthik-Fragebogens

Kapitel 6: Erwartete personliche Konsequenzen

Die antizipierten Konsequenzen von genetischer Forschung beziehungsweise ihrer Anwendung auf
die eigene Familien- und Lebensplanung werden in Kapitel 6 von den Probanden eingeschétzt (vgl.
Abb. 7.4). Auch in diesem Kapitel findet sich eine Antwortskala tiber sechs Stufen mit den beiden
Polen ,trifft Gberhaupt nicht zu* und ,trifft voll und ganz zu* mit den zusétzlichen Antwortoptionen
,kann ich nicht beurteilen* und ,Antwort verweigert*. Unter Berlicksichtigung der Itempolung ist die
Bildung eines Einstellungsindexes maglich.

Beispielitems:
,Wenn ich ein genetisches Risiko flr Schizophrenie hatte, wiirde ich auf eigene Kinder verzichten*
(Item 5.2).

,Wenn mein Kind eine psychische Erkrankung entwickeln wiirde, weil es von mir ein genetisches
Risiko geerbt hat, hatte ich Schuldgefiihle® (Item 6.5).

Abbildung 7.4: Beispielitems Kapitel 6 des GenEthik-Fragebogens

Kapitel 7: Zugang zu genetischen Informationen

Die angenommenen gesellschaftlichen Folgen beziehungsweise die Einschatzung, wer Zugang zu
genetischen Informationen erhalten sollte, sind Gegenstand der Fragen von Kapitel 7. So wird
beispielsweise nach der Akzeptanz eines Zugangs von Krankenversicherungen und Arbeitgebern zu
den genetischen Daten gefragt (vgl. Abb. 7.5). Die sechs-stufige Antwortskala reicht von ,trifft
Uberhaupt nicht zu* bis ,trifft voll und ganz zu“. Zusatzlich kénnen die Optionen ,kann ich nicht
beurteilen* oder ,Antwort verweigert® gekennzeichnet werden. Unter Beriicksichtigung der

Itempolung ist auch hier die Bildung eines Einstellungsindexes maglich.
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Beispielitems:
,Krankenversicherungen sollten psychiatrisch-genetische Gesundheitszeugnisse anfordern
durfen® (Item 7.4).

,Die Bundeswehr sollte Soldaten bei der Einberufung psychiatrisch-genetisch untersuchen®
(Item 7.7).

Abbildung 7.5: Beispielitems Kapitel 7 des GenEthik-Fragebogens

Kapitel 8: Akzeptanz von psychisch Kranken

Die Akzeptanz von psychisch Erkrankten wird in Kapitel 8 erfasst. Dabei geht es um Angste vor und
Vorbehalte gegeniiber depressiv oder schizophren Erkrankten (vgl. Abb. 7.6). Der Proband wird bei
der Beantwortung dieses Kapitels gebeten, sich jemanden vorzustellen, der bereits einmal psychisch
erkrankt war, momentan aber keinerlei Krankheitssymptome zeigt. Auch in diesem Kapitel liegt eine
sechs-stufige Antwortskala von ,trifft Giberhaupt nicht zu® bis ,trifft voll und ganz zu* vor. Zudem gibt
es die Antwortoptionen ,kann ich nicht beurteilen* und ,Antwort verweigert®. Unter Ber(cksichtigung
der Itempolung ist die Bildung eines Einstellungsindexes mdglich.

Beispielitems:
Jch hétte Angst vor meinem Nachbarn, wenn dieser schon einmal eine schizophrene

Krankheitsphase gehabt hatte* (Item 8.1).

Jch wiirde eine Freundschaft mit jemandem eingehen, der schon einmal eine depressive
Krankheitsphase hatte” (Item 8.10).

Abbildung 7.6: Beispielitems Kapitel 8 des GenEthik-Fragebogens

Kapitel 9: Einstellung zu prénataler Testung

In Kapitel 9 wird die Einstellung zu prénataler Diagnostik erfasst. Die Probanden sollen angeben, ob
sie einen préanatalen Test auf folgende Erkrankungen durchflihren lassen wiirden: Diabetes mellitus
Typ I, Schizophrenie, Depression, Krebs und Alzheimer-Demenz. Anschlieend wird zu jeder
Erkrankung erfragt, ab  welchem  Erkrankungsrisiko der Befragte jeweils einen
Schwangerschaftsabbruch befiirworten wiirde (vgl. Abb. 7.7). Hier konnen offene Risikoangaben
gemacht werden. Die Items 9.3, 9.5, 9.7, 9.9 und 9.11 sind auf einer sechs-stufigen Antwortskala
von ,trifft Gberhaupt nicht zu* bis ,trifft voll und ganz zu* mit den zusatzlichen Optionen ,kann ich

nicht beurteilen* und ,Antwort verweigert® zu beantworten und lassen sich zu einem
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Einstellungsindex beziiglich pranataler Testung zusammenfassen. Alle anderen Items dieser Skala

sind rein deskriptiv zu nutzen.

Beispielitems:
,Wenn es einen pranatalen Test gébe, wirde ich ihn bei meinem Kind fir Schizophrenie

durchfiihren lassen* (Item 9.5).

,Ab welchem Risiko fur Schizophrenie wirden Sie einen Schwangerschaftsabbruch vornehmen

lassen?” (Item 9.6).

Abbildung 7.7: Beispielitems Kapitel 9 des GenEthik-Fragebogens

Kapitel 10: Wertvorstellungen

In Kapitel 10 wurde die Skala zur Erhebung von allgemeinen Wertvorstellungen von Maag (1989)
ubernommen. Hier soll angegeben werden, welche Verhaltensweisen als wiinschenswert in der
Gesellschaft angesehen werden und welche nicht (vgl. Abb. 7.8). Die Items dieser Skala lassen sich
zu drei Werteskalen zusammenfassen. Es wird zwischen traditionellen (Items 10.2, 10.5, 10.6, 10.7,
10.15 und 10.17), liberalen (Items 10.1, 10.4, 10.8, 10.10, 10.13 und 10.16) und modernen (ltems
10.3,10.9, 10.11, 10.12, 10.14 und 10.18) Wertorientierungen unterschieden. Diese Fragen sind auf
einer sieben-stufigen Antwortskala von ,trifft Gberhaupt nicht zu* bis ,trifft voll und ganz zu* mit den

zusatzlichen Antwortmdglichkeiten ,kann ich nicht beurteilen“ und ,Antwort verweigert zu beurteilen.

Beispielitems:

,Im Streitfall Kompromisse schliefen” (Item 10.1).

LAuf Wohlstand Wert legen* (Item 10.6).

Abbildung 7.8: Beispielitems Kapitel 10 des GenEthik-Fragebogens

AbschlieBend wird nach einer allgemeinen Einschatzung der personlichen Einstellung zur
psychiatrisch-genetischen Forschung gefragt. Anhand von zwei Globalindices (Items 10.19 und
10.20) kann der Proband dazu Stellung nehmen, in welchem Mal3e er eine positive Einstellung zur
psychiatrisch-genetischen Forschung hat und ob er ihr gegeniiber ethische Bedenken hat. Auch hier
steht die sechs-stufige Antwortskala, die von ,trifft Gberhaupt nicht zu* bis ,trifft voll und ganz zu*
abgestuft ist, und die zusétzlichen Antwortmdglichkeiten ,kann ich nicht beurteilen* und ,Antwort

verweigert” beinhaltet, zur Verfugung.
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7.2 Der GenRisk-Fragebogen

Im Folgenden soll die Entwicklung des GenRisk-Fragebogens dargestellt (Kap. 7.2.1) und sein

Aufbau néher beschrieben werden (Kap. 7.2.2).

7.2.1  Entwicklung des GenRisk-Fragebogens

Fur die Durchfiihrung der GenRisk-Studie wurde ein eigenstandiger Fragbogen in mehreren
Pilotstudien entwickelt (vgl. Anhang B). Auf Basis der vorliegenden Literatur und der Erfahrungen
aus der GenEthik-Studie wurde zunéchst ein ltempool erstellt, der durch Diskussionen mit Experten
und Laien vervollstandigt wurde. Anhand dieses Itempools wurden Interviews mit 102 Angehdrigen
von Patienten mit Alzheimer-Demenz, Pflegepersonal und Personen aus der Allgemeinbevélkerung
durchgefihrt. Auf dieser Basis wurde eine revidierte Version des Fragebogens erstellt, mit der 251
Probanden befragt wurden. Die Anwendbarkeit des Fragebogens in telefonischen Interviews und bei
Probanden aus der Allgemeinbevélkerung sowie bei Angehdrigen von Patienten mit Alzheimer-
Demenz wurde untersucht, Verstandlichkeit und Akzeptanz der Items (berprift, Item- und
Reliabilitatsanalysen durchgefuhrt sowie Skalen- und Itemcharakteristiken erfasst. Die so
Uberarbeitet Version des Fragebogens wurde in einer dritten Pilotstudie 182 Medizin- und
Psychologiestudenten  vorgelegt. Nach einer erneuten Uberpriifung der Skalen- und
ltemcharakteristiken dieser finalen Fragebogenversion wurde er zur Erhebung der Daten der

Hauptstudie eingesetzt (vgl. Tab. 7.2; llles, Rietz, Rudinger, Maier & Rietschel, 2004b).

Tabelle 7.2: Entwicklung des GenRisk-Fragebogens

Untersuchung Vorgehen
1. Sammlung eines Iltempools - Literaturrecherche und Diskussion mit Experten und Laien
2. Pilotstudie 1 - Personliche Interviews mit Diskussion der Items
(n=102) - Revision und Uberarbeitung
4. Pilotstudie 2 - Versténdlichkeit und Akzeptanz der Items
(n=251) - Skalen- und Itemcharakteristiken
5. Pilotstudie 3 - Skalen- und Itemcharakteristiken
(n=182) - Finale Version des Fragebogens
6. Untersuchung - Durchfiihrung der geplanten Untersuchung
(n=2527)
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7.2.2 Aufbau des GenRisk-Fragebogens

Nachfolgend soll das Untersuchungsinstrument der GenRisk-Studie n&her dargestellt werden (vgl.
auch llles et al., 2004b). Der GenRisk-Fragebogen verfligt Gber folgende Skalen zur Erfassung der
Einstellung und Risikoeinschatzung zu pradiktiven Gentests flr neuro-psychiatrische Erkrankungen

am Beispiel der Alzheimer-Demenz:

Soziodemografie

Kontakt zu Personen mit Alzheimer-Demenz

Fragen zum Thema Alzheimer-Demenz

Fragen zum Thema Risiko

Einstellung zu genetischen Testungen bei Alzheimer-Demenz

Risikoverhalten (AISS, deutsche Version, Roth & Hammelstein, 2004)
Kontrolliiberzeugungen (IPC, Fragebogen zu Kontrolliiberzeugungen, Krampen, 1981)
Personlichkeit (NEO FFI, deutsche Version, Borkenau & Ostendorf, 1993)
Wertestandpunkte (Soziale Werte und Werthaltungen, Schlgder, 1993)

© © N o g bk~ w D>

10. Umgang mit Stresssituationen (MBSS, deutsche Bearbeitung von Schuck, 1987)

Im Folgenden sollen die Kapitel beziglich Inhalt und Antwortstruktur kurz dargestellt werden.

Kapitel 1: Soziodemografie
In dem ersten Kapitel werden soziodemografische Daten wie Alter, Geschlecht, aktueller
Familienstand, Schulabschluss beziehungsweise Bildungsgrad, Nationalitit, Religionszugehdrigkeit

sowie Anzahl eigener Kinder der Probanden erfasst.

Kapitel 2: Kontakt zu Personen mit Alzheimer-Demenz

In diesem Kapitel wird zunéchst nach dem bisherigen persénlichen Kontakt zu Personen, die wegen
Alzheimer-Demenz in arztlicher oder psychologischer Behandlung waren oder sind, gefragt. Der
Kontakt wird spezifiziert durch die Art der Beziehung zu dem Patienten sowie die Haufigkeit der
jahrlichen Kontakte. Dartiber hinaus wird erfragt, inwiefern die Erfahrung mit der Erkrankung bei den
Befragten Besorgnis ausgeldst hat und ob sie selbst von der Alzheimer-Demenz betroffen sind.
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Kapitel 3: Fragen zum Thema Alzheimer-Demenz

Anhand der insgesamt 16 Fragen dieses Kapitels wird das Wissen der Probanden iiber die
Alzheimer-Demenz erfasst. In den ersten drei offenen Fragen werden die Versuchspersonen nach
Symptomen dieser Erkrankung gefragt, nach subjektiv als am schlimmsten empfundenen
Symptomen und nach Faktoren, welche die Krankheit férdern beziehungsweise verhindern. Die
Antworten auf diese Fragen werden deskriptiv ausgewertet. AnschlieBend wird das Wissen tber die
Alzheimer-Demenz mittels 13 geschlossener Fragen, die mit ,stimmt* oder ,stimmt nicht* zu
beantworten sind, erhoben. Sowohl bei den offenen als auch bei den geschlossenen Fragen besteht
jeweils die Mdglichkeit, zusatzlich mit ,kann ich nicht beurteilen* oder ,mdchte ich nicht beantworten”
zu antworten. Die Antworten auf die geschlossenen Fragen kénnen zu einer Summe
zusammengefasst werden. Fir eine richtige Antwort wird der Wert ,1%, fiir eine falsche der Wert ,0"

vergeben. Je groler die Summe, desto groRer ist das Wissen des Befragten (vgl. Abb. 7.9).

Beispielitems:
,Jeder erkrankt an der Alzheimer-Demenz, wenn er nur alt genug wird* (Item 3.11).

,Bitte geben Sie im Folgenden an, welche Symptome ihrer Meinung nach bei der Alzheimer-

Demenz auftreten” (Item 3.1a).

Abbildung 7.9: Beispielitems Kapitel 3 des GenRisk-Fragebogens

Kapitel 4: Fragen zum Thema Risiko

In diesem Kapitel wird die Risikowahrnehmung der Probanden erfasst. Zunéchst sollen die
Probanden das eigene und das allgemeine Risiko, an einer Alzheimer-Demenz zu erkranken,
einschatzen und ihre qualitative Wahrnehmung des Risikoausmafes beschreiben. Das Verstandnis
probabilistischer Angaben wird tberpriift. Weiterhin wird die subjektive Bedeutung beispielhafter
Ergebnisse genetischer Tests untersucht. Hierzu werden einerseits die moglichen Konsequenzen
bei erhbhtem Risiko fur langfristige Lebensentscheidungen und andererseits die durch die
hypothetischen Testergebnisse ausgeldste Besorgnis erfasst. Dartber hinaus wird die Intention,
selbst eine genetische Testung vornehmen zu lassen, erfragt (vgl. Abb. 7.10). Die Antwortformate
der einzelnen Fragen variieren. Es gibt sowohl offene als auch geschlossene Antwortmdglichkeiten,
weshalb die Auswertung nur auf Einzelitemebene erfolgt und eine Summenbildung nicht vorgesehen

ist.
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Beispielitems:
,Wie hoch schatzen Sie Ihr eigenes Risiko ein, im Alter an der Alzheimer-Demenz zu erkranken?
Bitte geben Sie eine Prozentzahl von 0 — 100% an“ (Item 4.2).

,Eine Person erhdlt ein Testergebnis, das besagt, dass sie ein Risiko von 23% hat, an der
Alzheimer-Demenz zu erkranken. Das bedeutet, dass.. a) ..sie eine um 23% hohere
Wahrscheinlichkeit als die Allgemeinbevolkerung hat, an der Alzheimer-Demenz zu erkranken b)
..sle ein 23fach erhohtes Risiko hat c) ...23 von 100 Personen mit diesem Testergebnis
irgendwann erkranken d) ... 23% der Allgemeinbevélkerung erkranken* (Item 4.8).

,Das Erkrankungsrisiko bei Frauen/Méannern tber 65 Jahren liegt bei 12%/ 6%. Sie bekommen
durch einen Gentest mitgeteilt, dass Ihr Risiko doppelt so hoch ist. Welche Konsequenzen hétte

das fiir Inr weiteres Leben?” (Item 4.10).

,Wie besorgt sind Sie, wenn man lhnen mitteilt, dass Ihr Risiko, im Alter Uber 65 Jahren an
Alzheimer-Demenz zu erkranken, doppelt so hoch ist wie das anderer Frauen/M&nner?"
(Item 4.11).

Information: ,Es gibt bereits ein Gen (APOE4-Gen), das zu einer Verdopplung des Risikos auf
24% (Frauen) beziehungsweise 12% (Manner) filhren kann. Anhand der Ergebnisse eines
Gentests, der z.B. mittels einer einmaligen Blutabnahme stattfinden wiirde, wére es aber nicht
madglich, vorherzusagen, ob und wann die Erkrankung ausbrechen wird. Wiirden Sie sich
untersuchen lassen, um zu erfahren, ob Sie zu dieser Risikogruppe gehdren?” (Item 4.13).

Abbildung 7.10: Beispielitems Kapitel 4 des GenRisk-Fragebogens

Kapitel 5: Einstellung zu genetischen Testungen bei Alzheimer-Demenz

Dieses Kapitel misst die Einstellung zu genetischen Testungen bei Alzheimer-Demenz (iber den
Grad der Zustimmung zu beziehungsweise Ablehnung von insgesamt sechzehn entsprechenden
Aussagen (vgl. Abb. 7.11). Als Antwortmdglichkeiten steht den Probanden eine vierstufige Skala von
,Stimme nicht zu“ bis ,stimme zu* zur Verfugung. Zuséatzlich besteht die Mdglichkeit, mit ,kann ich
nicht beurteilen* und ,mdéchte ich nicht beantworten® zu antworten. Unter Ber(cksichtigung der
Polung der einzelnen Fragen kann fir das Kapitel ein Summenwert berechnet werden. Je grof3er
dieser ist, desto positiver steht der Proband genetischen Testungen bei Alzheimer-Demenz

gegendiber.
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Beispielitem:
,Personen mit einem erhdhten Risiko an der Alzheimer-Demenz zu erkranken, sollten auch

hohere Beitrdge bei der Pflegeversicherung bezahlen missen® (Item 5.7).

Abbildung 7.11: Beispielitem Kapitel 5 des GenRisk-Fragebogens

Kapitel 6: Risikoverhalten

Zur Erfassung des allgemeinen Risikoverhaltens wurden Items des ,Arnett Inventory of Sensation
Seeking* (Roth & Hammelstein, 2004) (ibernommen. Dieser misst die generelle Risikobereitschaft im
Sinne des ,Sensation-Seeking“-Konstruktes anhand von insgesamt zwanzig Items (vgl. Abb. 7.12).
Mittels einer vierstufigen Ratingskala mit den Polen ,ich lehne véllig ab“ und ,ich stimme véllig zu®

konnen die Probanden ausdriicken, inwieweit die jeweilige Aussage auf die eigene Person zutrifft.

Beispielitem:
,Ich mag das Geflihl, am Rande eines Abgrundes oder in groRer Hohe zu stehen und herunter zu
schauen* (Item 6.18).

Abbildung 7.12: Beispielitem Kapitel 6 des GenRisk-Fragebogens

Kapitel 7: Kontrolliberzeugungen

Zur Erfassung der Kontrolliberzeugung eines Probanden im Sinne des ,Locus of Control* wurden
die I- und die C-Skala des IPC Fragebogens von Krampen (1981) gewahlt. Mittels der I-Skala wird
die Internalitdt von Kontrollliberzeugungen gemessen, wéahrend die C-Skala der Erfassung von
Externalitat bedingt durch Fatalismus dient. Diese umfassen insgesamt 24 Fragen, die mittels einer
sechsstufigen Skala, die von ,sehr falsch* bis ,sehr richtig* zu beantworten sind (vgl. Abb. 7.13).

Beispielitem:
,ES hdngt hauptsachlich von mir und von meinen Fahigkeiten ab, ob ich in einer Gruppe eine

Flhrungsposition inne habe oder nicht* (Item 7.1).

Abbildung 7.13: Beispielitem Kapitel 7 des GenRisk-Fragebogens

Kapitel 8: Personlichkeit

In Kapitel 8 wird die Personlichkeit der Befragten mittels der Neurotizismus- und Extraversions-Skala
des NEO-Fiinf-Faktoren-Inventars (NEO-FFI; Borkenau & Ostendorf, 1993) erfasst (vgl. Abb. 7.14).
Anhand der insgesamt vierundzwanzig Aussagen beschreiben die Probanden iber eine fiinfstufige

Ratingskala mit den Polen ,starke Ablehnung“ und ,starke Zustimmung" ihre eigene Personlichkeit.
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Beispielitem:
,Ich bin ein frohlicher, gut gelaunter Mensch* (Item 8.16).

Abbildung 7.14: Beispielitem Kapitel 8 des GenRisk-Fragebogens

Kapitel 9: Wertestandpunkte

Anhand von sechs ltems werden die Standpunkte der Probanden in Bezug auf die zwei Werte
,Primat zweckrationaler Lebensgestaltung” und ,Natur als Selbstzweck — skeptische Haltung zu
Technik und Naturwissenschaft® erfragt. Die Items sind dem Fragebogen ,Soziale Werte und
Werthaltungen* von Schléder (1993) entnommen und kénnen auf einer flinfstufigen Skala von ,ich

lehne vollig ab* bis ,ich stimme vollig zu* beantwortet werden (vgl. Abb. 7.15).

Beispielitem:
,ES ist wichtig, zwischen Geftihl und Verstand klar zu trennen” (Item 9.1).

Abbildung 7.15: Beispielitem Kapitel 9 des GenRisk-Fragebogens

Kapitel 10: Umgang mit Stresssituationen

Die Coping-Stile eines Probanden im Umgang mit Stresssituationen werden anhand der ,Miller
Behavioural Style Scale” (Miller, 1987; deutsche Bearbeitung von Schuck, 1987) erfasst. Es werden
vier Stresssituationen beschrieben, fiir die jeweils angegeben werden soll, wie man sich in der
jeweiligen Situation verhalten wirde (vgl. Abb. 7.16). Hierzu sind fiir jede Stresssituation acht
Antwortalternativen vorgegeben, wovon mehrere gleichzeitig angekreuzt werden konnen. Jeweils
vier Aussagen einer Stresssituation sind dem Coping-Stil ,Blunting“ und vier Aussagen dem Coping-
Stil,Monitoring* zugeordnet. ,Blunting“ bezeichnet eine Tendenz, sich von bedrohlichen
Hinweisreizen und Informationen abzuwenden, wahrend ,Monitoring* die Tendenz,
bedrohungsrelevante Informationen aufzusuchen, beschreibt. Uber alle Aussagen hinweg kénnen so
zwei Skalen zur Erfassung dieser Coping-Stile gebildet werden.

Beispielitem:
,Stellen Sie sich bitte so lebendig und lebhaft wie méglich vor, Sie hatten Angst vor dem Zahnarzt,
kdnnten aber einen Besuch auf keinen Fall vermeiden oder verschieben. Was wiirden Sie von

den genannten Dingen tun?* (Item 10.1).

Abbildung 7.16: Beispielitem Kapitel 10 des GenRisk-Fragebogens
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7.3. Beratungsgesprach und Informationsbroschire Uber Alzheimer-Demenz, die

Erkrankung und ihre Ursachen

Probanden der zusatzlich erhobenen Stichprobe aus der Bonner Allgemeinbevélkerung erhielten
nach der ersten Beantwortung des Fragebogens ein ungefahr 30 Minuten umfassendes
Beratungsgesprach und beantworteten ungefahr vier Wochen danach den Fragebogen erneut, um
so den Einfluss eines Beratungsgespraches auf die Einstellung und Risikowahrnehmung zu
untersuchen. Das Beratungsgespréach wurde von speziell geschulten Psychologen und Arzten in der
Klinik und Poliklinik fur Psychiatrie und Psychotherapie der Universitat Bonn durchgefiihrt. Um den
Inhalt der Beratungsgesprache mdglichst zu standardisieren, orientierten sich diese an der hierzu
entwickelten Informationsbroschiire, die die wichtigsten Aussagen, die den Probanden miindlich
vermittelt wurden, nochmals schriftlich zusammenfasst. Die Informationsbroschire tiber Alzheimer-

Demenz ist vollstdndig im Anhang C abgebildet. Sie umfasst die folgenden Kapitel:

Was ist eine Demenz?

Wie viele Demenzkranke gibt es?

Wodurch wird die Alzheimer-Demenz verursacht?

Was sind die Risikofaktoren?

Welche Rolle spielt die Genetik?

Welche Probleme gibt es bei genetischen Testungen fiir komplexe Erkrankungen?
Welchen Einfluss hat das ApoE4-Gen auf das Erkrankungsrisiko?

Gibt es Vorsorgemalinahmen?
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Weiterfiihrende Literatur

In der Broschire wird zundchst dartiber aufgeklart, was eine Demenz ist. AnschlieBend wird tiber die
Pravalenz und Inzidenzrate von Demenzerkrankungen informiert und die Pathophysiologie der
Erkrankung erlautert. Die Risikofaktoren flr die Alzheimer-Demenz werden mit besonderem Hinblick
auf die genetischen Grundlagen dargestellt. AnschlieRend wird erortert, welche Probleme bei
genetischen Testungen fiir komplexe Erkrankungen auftreten kénnen. Die Variation des
Erkrankungsrisikos in Abhangigkeit von den Varianten des ApoE-Gens werden in Anlehnung an
Liddell et al. (2001) erklart und die Frage, ob es mdgliche VorsorgemaRnahmen zur Verhinderung
des Ausbruchs einer Alzheimer-Demenz gibt, diskutiert. Abschlie3end bietet die Broschire den

Lesern Hinweise auf weiterflinrende Literatur und Ansprechpartner in dem Projekt.



Durchfiihrung der Untersuchung 116

8. DURCHFUHRUNG DER UNTERSUCHUNGEN

Sowohl fiir die GenEthik-Studie als auch fir die GenRisk-Studie wurden reprasentative Stichproben
der deutschen Allgemeinbevélkerung befragt; in der GenRisk-Studie wurde zusatzlich eine
Stichprobe aus der Bonner Allgemeinbevélkerung erfasst. Die Erhebung dieser Stichproben wird im
Folgenden genauer dargestellt (Kap. 8.1). Anschlie3end erfolgt eine Beschreibung der Stichproben
in Hinblick auf soziodemografische Daten (Kap. 8.2). Fir beide Stichproben wurden Analysen
fehlender Werte durchgefiihrt (Kap. 8.3), um die Datenbasis fir die nachfolgenden Berechnungen

besser einschatzen zu kdnnen.

8.1  Erhebung der Stichproben

Die Erhebung der reprasentativen Stichproben der deutschen Allgemeinbevolkerung flir die
GenEthik-Studie (Kap. 9.1.1) und fiir die GenRisk-Studie (Kap. 9.1.2) erfolgte deutschlandweit
mittels Telefoninterviews. In der GenRisk-Studie wurde zusétzlich eine Zufallsstichprobe der Bonner
Allgemeinbevolkerung vor und vier Wochen nach einem genetischen Beratungsgesprach zu ihrer
Einstellung zu und Risikowahrnehmung bei genetischen Testungen bei neuro-psychiatrischen

Erkrankungen befragt.

8.1.1 Erhebung der Stichprobe fir die GenEthik-Studie

Die Erhebung der Stichprobe fiir die GenEthik-Studie, in der die Einstellung zu psychiatrisch-
genetischer Testung und Forschung erfasst wurde, erfolgte von Friihjahr 2001 bis Friihjahr 2002. Sie
umfasste eine bundesweite reprasentative Befragung der Allgemeinbevélkerung Gber 18 Jahren. Die
Représentativitdt dieser Stichprobe bezieht sich auf die Verteilung von Alter, Geschlecht und
Schulabschluss in der deutschen Allgemeinbevolkerung sowie der Verteilung der Befragten aus den
alten und neuen Bundesléndern. Von den urspriinglich kontaktierten 11465 Personen nahmen 3077
Personen an der Studie teil, was einer Ruicklaufquote von 27% entspricht. Bei Personen, die nicht an
der Studie teilnehmen wollten, wurde nach Grinden hierfir gefragt, woraus sich jedoch kein
Ruckschluss darauf ziehen lie3, dass dies in Zusammenhang mit dem Thema der Befragung stand.

Eher muss von einer generellen Ablehnung von Befragungen ausgegangen werden.

Die représentative Stichprobe der Allgemeinbevélkerung wurde vom Rhein-Ruhr-Institut fir

Sozialforschung und Politikberatung (RISP) an der Gerhard-Mercator-Universitat Duisburg G.b.R.
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mittels einer computerunterstitzten Telefonumfrage (CATI-Umfrage) interviewt. Die Stichprobe war
zuféllig aus allen Haushalten in Deutschland zusammengesetzt. Um auch Personen zu erreichen,
die nicht im Telefonbuch eingetragen sind, wurden zuféllige Nummernfolgen generiert. Weiterhin
erfolgte die Auswahl der Probanden auf Basis der ,Last Birthday Methode®, nach der diejenige
Person im Haushalt angesprochen wird, die zuletzt Geburtstag hatte. Laut amerikanischen
Untersuchungen ist diese Methode einer Zufallsauswahl gleichzusetzen. Alle Interviewer erhielten
eine ausftihrliche Schulung an dem Instrument. Ein Interview dauerte durchschnittlich 40 Minuten.
Um die Qualitat der Befragung zu sichern und zu kontrollieren, wurde zusatzlich die PACE GmbH
Bonn/ Berlin mit einer entsprechenden Kontrolle beauftragt. Aufgrund dieses Kontrollverfahrens
ergab sich jedoch keine Notwendigkeit, zu irgendeinem Zeitpunkt in den Erhebungsprozess

einzugreifen.

8.1.2 Erhebung der Stichproben fur die GenRisk-Studie

Fur die GenRisk-Studie zur Erfassung der Einstellung zu und Risikowahrnehmung bei neuro-
psychiatrischen Erkrankungen am Beispiel der Alzheimer-Demenz wurde die Stichprobe von Herbst
2003 bis Herbst 2004 erhoben. Ahnlich wie in der vorhergehenden Untersuchung umfasst die
Untersuchungspopulation auch hier eine in Hinblick auf Alter, Geschlecht, Schulbildung und
Bundesgebietszugehdrigkeit bundesweite représentative Stichprobe der Allgemeinbevélkerung. Von
den urspriinglich kontaktierten 6253 Personen nahmen 2001 an der Befragung teil, was einer
Rucklaufquote von 32% entspricht, wobei sich auch hier die genannten Grinde fir eine

Verweigerung der Teilnahme eher auf eine generelle Verweigerung von Studienteilnahmen bezogen.

Die reprasentative Stichprobe aus der Allgemeinbevolkerung wurde vom Zentrum fir Evaluation und
Methoden (ZEM) der Universitat Bonn telefonisch befragt. Als Erhebungsmethode wurde hier
ebenfalls eine computerunterstitzte Telefonumfrage (CATI-Umfrage) gewéhlt. Die Zufallsauswahl
der Befragten erfolgte in zwei Stufen. Auf der ersten Stufe erfolgte eine Zufallsauswahl der
Haushalte mit Telefonanschluss. Auf der zweiten Stufe wurde die Zielperson im Haushalt
identifiziert. Dies geschah nach der ,Last Birthday Methode®, wie sie oben bereits beschrieben
wurde. Die Interviewer wurden ausflhrlich in Bezug auf das Instrument und seinen Hintergrund
geschult. Ein Interview dauerte durchschnittlich 35 Minuten. Um die Motivation zur Teilnahme zu
erhohen, wurden die Personen dartiber unterrichtet, dass es sich um eine nicht kommerzielle
Befragung seitens der Universitat Bonn handelt, die auch nicht die Erfragung von Fachwissen,

sondern nur von personlichen Meinungen zum Inhalt habe.
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Zur Erfassung des Einflusses einer genetischen Beratung auf die Einstellung und
Risikowahrnehmung wurde zusétzlich eine Zufallsstichprobe aus der Bonner Allgemeinbevélkerung
befragt. Die Stichprobe wurde mit Hilfe einer Adressdatei des Einwohnermeldeamtes Bonn gezogen.
Die Datei beinhaltete eine zuféllige Auswahl von Adressen von Biirgern der Stadt Bonn, die iber 18
Jahre alt waren. Diese wurden angeschrieben und schriftlich ber die Studie informiert. Mittels
beiliegendem Antwortschein und frankiertem Riickumschlag konnten sich die Biirger zuriickmelden
und angeben, ob sie an einer Studienteilnahme interessiert waren oder nicht. Von den urspriinglich
angeschriebenen 973 Personen nahmen 236 an der Studie teil, was einer Riicklaufquote von 24%

entspricht.

Im Falle des Interesses an der Studienteilnahme wurde telefonisch Kontakt aufgenommen, um
gegebenenfalls weitere Informationen zur Studie zu vermitteln und einen Interviewtermin zu
vereinbaren. Das erste Interview und das genetische Beratungsgespréch fanden in der Klinik und
Poliklinik flir Psychiatrie und Psychotherapie der Universitat Bonn statt. Vier Wochen nach diesem
Termin wurden die Probanden ein zweites Mal kontaktiert, um den Fragebogen in einem
Telefoninterview ein zweites Mal zu beantworten. Von denjenigen, die an der ersten Befragung
teilgenommen hatten, nahmen bis auf 2 Personen alle auch an der zweiten Befragung teil, sodass
der endgiiltige Stichprobenumfang dieser Population bei 234 Personen lag.

8.2 Stichprobenbeschreibung

Um einen besseren Eindruck der Stichproben sowohl der GenEthik-Studie (Kap. 9.2.1) als auch der
GenRisk-Studie (Kap. 9.2.2) zu ermdglichen, erfolgt eine Darstellung der Stichproben in Bezug auf

die soziodemografischen Variablen.

8.2.1 Stichprobenbeschreibung der GenEthik-Studie

Die Stichprobe der GenEthik-Studie setzte sich aus insgesamt 3077 Personen aus der
Allgemeinbevolkerung zusammen. 32.6% der Befragten lebten in den neuen, 67.3% in den alten
Bundeslandern. Das Durchschnittsalter der Befragten betrug 41.58 Jahre mit einer
Standardabweichung (SD) von 15.744 Jahren. 59.2% der Befragten waren weiblich, 40.8%
méannlich. Die Rucklaufquote beziehungsweise die Bereitschaft zur Teilnahme betrug insgesamt
27%. 33.5% der Befragten waren ledig, 50.2% verheiratet, 0.9% lebten in einer ehedhnlichen

Gemeinschaft, 8.8% waren geschieden, 6.3% verwitwet und 0.3% verweigerten die Aussage. 96.5%
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waren deutscher Nationalitat, 0.3% waren anderer westeuropéischer Nationalitdt, 0.7%
osteuropéischer Nationalitdt und 2.5% sonstiger Nationalitat. 61.5% der Befragten hatten eigene
Kinder, 38.3% waren kinderlos, 0.2% verweigerten die Aussage. Die Religionszugehdrigkeit der
Befragten war bei 29.1% romisch-katholisch, bei 35.1% evangelisch, bei 0.1% judisch, bei 0.5%
griechisch-orthodox, und bei 1.2% muslimisch. 32.5% hatten keine und 1.5% eine sonstige
Religionszugehorigkeit. Von den Befragten hatten 3.1% keinen Schulabschluss oder einen
Sonderschulabschluss, 21.3% einen Volks- beziehungsweise Hauptschulabschluss, 30.5% Mittlere
Reife, 36.9% (Fach-)Abitur, 1.3% war noch Schiiler und 6.9% hatte einen sonstigen Abschluss
beziehungsweise verweigerte die Angabe. Von den Befragten hatten 82.5% keinen Angehdrigen mit
Depression, wahrend 17.5% angaben, dass sie einen oder mehrere Angehdrige mit Depression
haben. 97.0% der Befragten hatten keinen Angehdrigen mit Schizophrenie, 3% gaben an, einen

oder mehrere Angehdrige zu haben, die an Schizophrenie erkrankt seien.

8.2.2 Stichprobenbeschreibung der GenRisk-Studie

Die représentative Stichprobe der Allgemeinbevolkerung umfasste 2001 Personen, wovon 50.5%
weibliche und 49.5% mannliche Teilnehmer waren, deren Durchschnittsalter 44.8 Jahre betrug
(SD=15.377). 27.0% waren ledig, 54.8% verheiratet, 2.9% lebten in einer ehedhnlichen
Gemeinschaft, 9.0% waren geschieden und 5.9% verwitwet, 0.4% machten keine Angaben. 0.6%
hatte keinen oder einen Sonderschulabschluss, 25.0% hatten einen Volks- oder
Hauptschulabschluss, 31.2% einen Realschulabschluss und 42.1% das (Fach-)Abitur, 1.1%
verweigerten die Antwort. Die Religionszugehérigkeit war bei 31.8% katholisch, 36.0% evangelisch,
1.6% muslimisch, 28.1% waren konfessionslos und 2.5% hatten sonstige Religionen. 65.8% hatten
Kinder, 33.7% nicht. Die Nationalitdt von 94.5% war deutsch, 1.8% hatten eine andere
westeuropdische Nationalitdt, 0.5% eine osteuropéische Nationalitdt, 2.0% eine asiatische
Nationalitat und 1.2% eine sonstige Nationalitat. 68.7% kannten niemanden, der an Alzheimer-
Demenz erkrankt war, 31.3% kannten eine erkrankte Person. Die Familienanamnese fir Alzheimer-

Demenz von 14.6% war positiv, von 85.4% negativ.

Die Stichprobe aus der Bonner Allgemeinbevolkerung, die vor und vier Wochen nach einer
genetischen Beratung befragt wurde, umfasste 234 Personen, von denen 65.0% weiblich und 35.0%
mannlich waren. Das Durchschnittsalter betrug 43.81 Jahre (SD = 17.488). 38.5% waren ledig,
45.3% verheiratet, 3.8% lebten in einer ehedhnlichen Gemeinschaft, 7.3% waren geschieden und
5.1% verwitwet und 0.3% machten keine Angaben. 16.7% hatten einen Volks- beziehungsweise
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Hauptschulabschluss, 22.2% Realschulabschluss und 59.8% (Fach-)Abitur, 1.3% verweigerten die
Antwort. 47.9% waren katholisch, 27.8% evangelisch, 20.9% konfessionslos, 0.9% muslimisch und
2.1% hatten sonstige Religionszugehdrigkeiten, 0.4% machten keine Angaben. Kinder hatten 48.7%
der Befragten, 51.3% waren kinderlos. Als Nationalitat gaben 98.3% deutsch an, 0.4% eine andere
westeuropdische Nationalitdt, 0.9% eine osteuropaische Nationalitdt und 0.4% eine asiatische
Nationalitét. Eine Person, die an Alzheimer-Demenz erkrankt ist, kannten 45.7%, wahrend 54.3%
keinen Erkrankten kannten. 23.9% hatten eine positive Familienanamnese und 76.1% eine negative

Familienanamnese fir Alzheimer-Demenz.

8.3 Analyse fehlender Werte

Die Variablen der Datensétze der GenEthik-Studie (Kap. 9.3.1) und der GenRisk-Studie (Kap. 9.3.2)
wurden hinsichtlich fehlender Werte analysiert, um so das Risiko einer systematischen Verzerrung
der Daten durch die fehlenden Werte einschétzen zu kdnnen.

8.3.1 Analyse fehlender Werte in der GenEthik-Studie

Bei der Analyse fehlender Werte zeigte sich, dass fiir die meisten Variablen bei 0%-3% der
Probanden Werte fehlten. Dies ist als geringfiigig einzuschatzen. Lediglich drei Variablen zeigten
einen hoheren Anteil fehlender Werte: der Schulabschluss (Item 1.6: 8.3% fehlende Werte, n = 254),
die Einschatzung des eigenen Risikos fiir Schizophrenie (Iltem 2.8: 17.1% fehlende Werte, n = 527)
und die Einschatzung des eigenen Risikos flir Depressionen (ltem 2.9: 11.1% fehlende Werte,
n=342). Es lie} sich kein Muster fehlender Werte identifizieren. Lediglich 180 Personen gaben

gleichzeitig keine Einschétzung ihres Risikos fiir Depression und fiir Schizophrenie an.

Personen, die ihren Schulabschluss angegeben hatten, unterschieden sich in den Mittelwerten (M)
signifikant von Personen, die dies nicht taten, hinsichtlich der Ausprégung traditioneller Werte
(Mvorhanden = 33.77, Miehiend = 35.31, t311) = - 4.6, p =.000), der Ansicht, dass genetische Tests auch
ohne Wissen des Patienten durchgefiihrt werden sollten (Mvorhanden = 1.56, Mrehiend = 1.77, t(2gs) = -
2.2, p =.032) und hinsichtlich der Haufigkeit des Kontaktes zu Erkrankten (Mvorhanden = 4.50,
Mrehiend = 4.88, to9) = - 3.4, p =.001). Hierbei ist jedoch zu beachten, dass die Unterschiede eher
geringfiigig sind.
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Personen, die ihr subjektives Erkrankungsrisiko flir Depression einschatzten, unterschieden sich von
Personen, die dies nicht taten, hinsichtlich der Auspragung traditioneller Werte (Mvorhanden = 33.76,
Mrehiend = 34.51, tze9)=- 2.8, p =.005), ihres Wissens uber Alzheimer-Demenz und Genetik
(Mvorhanden = 13.87, Mreniend = 12.95, t738) = 5.7, p =.000), der Anzahl erkrankter Familienangehdriger
mit Depression (Mvorhanden = .18, Mreniend = 0.28, ts62) = - 3.9, p =.000), ihrem Alter (Mvorhanden = 40.88,
Mreniend = 44.99, tsey=- 5.5, p =.000), der Sorge, die Ergebnisse einer genetischen Testung
emotional nicht verkraften zu konnen (Myorhanden = 2.71, Miehiend = 3.04, t(705) = -3.6, p = .000) und der
Héufigkeit der Kontakte zu Erkrankten (Mvorhanden = 4.58, Mreniend = 4.31, (7o) = 2.8, p =.005).

Personen, die ihr subjektives Erkrankungsrisiko flir Schizophrenie einschétzten, unterschieden sich
von Personen, die dies nicht taten, hinsichtlich der Auspragung traditioneller Werte
(Mvorhanden = 33.79, Mreniend = 34.71, tusn=- 3.0, p =.003), dem Wissen (Muyorhanden = 13.88,
Mrehiend = 12.37, ta2)=7.7, p =.000), dem Schulabschluss (Mvorhanden =3.13, Mieniend = 2.86,
tea=5.1, p =.000), dem Alter (Mvorhanden = 41.29, Mreniend = 43.96, tu9 =- 3.0, p =.003), der
Zustimmung zu genetischen Testung bei Kindern (Mvorhanden = 3.98, Mirehiend = 3.70, tio7) = 2.5,
p =.013), der befiirchteten emotionalen Belastung bei positivem Testergebnis (Myorhanden = 2.73,
Mrehiend = 3.08, tuo7y =- 3.2, p =.001) und der Einschétzung des eigenen Risikos fiir Depression
(Mvorhanden = 14.40, Mteniend = 24.58, t03) = - 3.9, p = .000).

Bei allen drei Variablen sind die Unterschiede zwischen Personen, die fehlende Werte aufweisen
und Personen, die das jeweilige Item beantwortet haben, in den meisten Féllen trotz statistischer

Signifikanz eher als geringfligig einzuschéatzen.

8.3.2 Analyse fehlender Werte in der GenRisk-Studie

Die Analyse fehlender Werte ergab, dass bei der Mehrzahl aller Variablen weniger als 5% der Falle
fehlten. Lediglich zwei Variablen zeigten mehr fehlende Werte: die Einschatzung des allgemeinen
Risikos fiir Alzheimer-Demenz in Prozent (Item 4.1: 6.2% fehlende Werte, n =124) und die
Einschétzung des subjektiven Risikos fiir Alzheimer-Demenz in Prozent (Item 4.2: 8.6% fehlende
Werte, n = 173). Es lieR sich kein Muster fehlender Werte identifizieren.

Personen, die das allgemeine Erkrankungsrisiko fiir Alzheimer-Demenz einschétzten, unterschieden
sich von Personen, die dies nicht taten, hinsichtlich ihres Wissens iiber Alzheimer-Demenz und
Genetik (Myorhanden = 6.25, Mrehiend = 5.60, t139) = 3.7, p =.000), der Auspragung ihres Neurotizismus
(Mvorhanden = 29.65,  Mrehiend = 28.15, tasg =25, p =.015), ihres Alters (Mvorhanden = 44.39,
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Mrehiend = 51.70, tass)=- 4.6, p =.000) und hinsichtlich der Tatsache, sich Gedanken dariber zu
machen, selbst an der Alzheimer-Demenz zu erkranken (Mvorhanden = 0.50, Miehiend = 0.62, t(140) = -
2.6, p=.011).

Personen, die ihr subjektives Erkrankungsrisiko fiir Alzheimer-Demenz eingeschatzt hatten,
unterschieden sich von Personen, die dies nicht hatten, hinsichtlich der Auspragung traditioneller
Werte (Mvorhanden = 6.28, Mteniend = 5.41, t02) = 5.7, p = .000), der Ansicht, dass Pflegeversicherungen
das Recht haben sollten, ihre Bewerber auf das genetische Risiko fir die Alzheimer-Demenz
untersuchen zu lassen (Mvorhanden = 1.71, Mehiend = 2.00, tsg) =- 2.8, p =.006), der Ansicht, dass
genetische Tests fiir die Alzheimer-Demenz nur bei Verdacht auf das Vorliegen eines erhohten
Risikos durchgefihrt werden sollten (Mvorhanden = 2.69, Miehiend = 2.88, t202) = -2.0, p =.045), der
Beflrwortung eines Schwangerschaftsabbruchs bei einem Risiko flir Alzheimer-Demenz
(Mvorhanden = 1.65, Myeniend = 1.95, tue7y =-2.7, p=.007), ihrem Schulabschluss (Mvorhanden = 3.18,
Mrehiend = 2.99, tuo9)=2.7, p =.008), ihrer internalen Kontrolliberzeugung (Mvorhanden = 35.43,
Mreniend = 33.69, tros)=3.9, p =.000), der Auspragung ihres Neurotizismus (Mvorhanden = 29.71,
Mrehiend = 27.89, t206) = 3.6, p = .000) und ihres Alters (Mvorhanden = 44.22, Mrehiend = 51.40, t(202) = - 5.6,
p =.000).

Bei beiden Variablen sind die Unterschiede zwischen Personen, die fehlende Werte aufwiesen und
Personen, die das jeweilige ltem beantwortet hatten, in den meisten Féllen trotz statistischer
Signifikanz als geringfligig einzuschétzen.
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9. ERGEBNISSE

Im Folgenden werden die Ergebnisse der durchgefiihrten Analysen dargestellt. Zunéachst werden die
Ergebnisse der Uberpriifung der Hypothesen, die aus der Literatur abgeleitet wurden, berichtet. Im
Anschluss daran werden umfassende Modelle zu Zusammenhang von Einstellung und
Risikowahrnehmung mit verschiedenen Faktoren berechnet, wobei vor allem diejenigen Faktoren
Berticksichtigung finden sollen, die sich in der Hypothesenprifung bereits als Einfluss nehmend

gezeigt haben. Hierzu wurden kanonische Korrelationen berechnet.

9.1 Uberpriifung der Hypothesen

Zunachst wurden die Hypothesen zur Einstellung (Kap. 9.1.1) und anschlieBend die Hypothesen zur
Risikowahrnehmung (Kap. 9.1.2) (berpriift. AbschlieBend wurden die Hypothesen zum Einfluss

genetischer Beratungen (Kap. 9.1.3) einer Analyse unterzogen.

9.1.1 Uberpriifung der Hypothesen zur Einstellung

Die Hypothesen zu der Form der Einstellung zu genetischen Testungen bei neuro-psychiatrischen
Erkrankungen wurden als Erste Gberprift (Kap. 9.1.1.1). AnschlieBend wurden Hypothesen zu den
Argumenten fir (Kap. 10.1.1.2) und zu den Argumenten gegen (Kap. 9.1.1.3) genetische Tests bei
neuro-psychiatrischen Erkrankungen vorgestellt. Es folgten Hypothesen zu Einflussfaktoren auf die
Einstellung (Kap. 9.1.1.4). Die Uberpriifung der Hypothesen zu der Form der Einstellung zu
genetischen Testungen bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen erfolgte, wenn maglich, auf Basis
beider Datensétze (GenEthik und GenRisk). Allerdings konnten einige Fragestellungen nur in einer
der Untersuchungen (berprift werden, so dass sich in diesen Féllen die Berechnungen darauf

beschranken mussten.

9.1.1.1 Uberpriifung der Hypothesen zu der Form der Einstellung

Die Hypothesen 1 bis 4 bezogen sich auf die Form der Einstellung und werden im Folgenden

Uberprift.

Hypothese 1: Bei neuen und empfindlichen Themen zeigen sich ambivalente Einstellungen,

so dass positive Einstellungen zu genetischen Testungen mit ethischen Bedenken
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einhergehen und negative Einstellungen gegenuber genetischen Testungen auch ohne
ethische Bedenken vorhanden sein kénnen.

Die Hypothese, dass neue und empfindliche Themen mit ambivalenten Einstellungen einhergehen,
wurde anhand der Daten der GenEthik-Studie dberprift. Zundchst wurde in Kreuztabellen
betrachtet, wie viele Probanden zeitgleich positive Einstellungen und ethische Bedenken gegeniiber
genetischen Testungen bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen hatten. AnschlieBend wurde per
Korrelation der Zusammenhang zwischen der Einstellung zu genetischer Forschung bei neuro-

psychiatrischen Erkrankungen und den ethischen Bedenken ihr gegeniiber Gberprift.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

Zunachst wurde die zeitgleiche Verteilung der Antworten auf die Aussage ,Ich habe eine positive
Einstellung gegenliber genetischer Forschung bei psychischen Erkrankungen® (Item 10.19) und der
Aussage ,Ich habe ethische Bedenken gegeniiber genetischer Forschung bei psychischen
Erkrankungen* (Item 10.20) betrachtet. Hierbei zeigte sich, dass in der Allgemeinbevolkerung 1.1%
Uberhaupt keine ethischen Bedenken gegentiber genetischer Forschung bei psychischen
Erkrankungen, aber gleichzeitig keine positive Einstellung gegentber genetischer Forschung bei
psychischen Erkrankungen hatten. Parallel &uf3erten 3.3% ,lberhaupt keine* positive Einstellung
und ,voll und ganz‘ ethische Bedenken gegeniiber genetischer Forschung bei psychischen
Erkrankungen zu haben. Eine ,voll und ganz* positive Einstellung zu genetischer Forschung bei
psychischen Erkrankungen und ,lberhaupt keine* ethischen Bedenken berichten 15.7%.
Demgegentiiber beschrieben 6.7% eine ,voll und ganz* positive Einstellung bei zeitgleich ,voll und
ganz“ bestehenden ethischen Bedenken gegeniiber genetischer Forschung bei psychischen
Erkrankungen. Tabelle 9.1 zeigt die gleichzeitige Verteilung beider Items. Fett markiert sind hierbei
die Antworten, die bei fehlender Ambivalenz der Einstellung zu erwarten gewesen waren. Grau
markiert sind die ambivalenten Antworten, bei denen die Befragten sowohl ethische Bedenken (ltem
10.19 mit ,stimme eher zu*, ,stimme zu* oder ,stimme voll und ganz zu“ beantwortet) als auch eine
positive Einstellung gegenuiber genetischer Forschung bei psychischen Erkrankungen &uf3erten
(Item 10.20) mit ,stimme eher zu“, ,stimme zu“ oder ,stimme voll und ganz zu“ beantwortet). Diese

ambivalenten Einstellungen werden von insgesamt 38.3% der Befragten geéduliert.

Im Mittel stimmten die Befragten der Aussage ,lch habe eine positive Einstellung gegentiber
genetischer Forschung bei psychischen Erkrankungen® (Item 10.19) eher zu (M = 4.69, SD = 1.239).
Die Antworten auf die Aussage ,Ich habe ethische Bedenken gegeniber genetischer Forschung bei
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psychischen Erkrankungen® (Item 10.20) lagen im Mittel zwischen Zustimmung und Ablehnung
(M =350, SD = 1.761).

Tabelle 9.1: Gleichzeitige Zustimmung zu Item 10.19 und Item 10.20

[tem 10.20: Ich habe ethische Bedenken gegeniiber genetischer Forschung bei
psychischen Erkrankungen
Stimme Stimme Stimme Stimme Stimme zu | Stimme
Uberhaupt | nichtzu eher nicht | eherzu voll und
nicht zu zu ganz zu
[tem Stimme 1.1% 0.1% 0.1% 0.1% 0.1% 3.3%
10.19: Uberhaupt
\ch habe nicht zu
eine positive Stimme 0.2% 0.6% 0.2% 0.1% 1.0% 2.0%
Einstellung nicht zu
gegeniiber
genetischer | Stimme 0.9% 0.8% 3.0% 2.0% 2.1% 2.7%
Forschung | eher nicht
bei zu
psychischen | Stimme 1.2% 1.0% 3.9% 6.0% 3.2% 1.7%
Erkran- eher zu
kungen
Stimme zu | 1.8% 5.2% 4.6% 5.1% 4.4% 1.5%
Stimme 15.7% 3.5% 4.4% 6.0% 3.7% 6.7%
voll und
ganz zu

Anmerkung: n=3033, Summe der Antworten der grau markierten Flache ergibt 38.3%
Kodierung: 1= stimme (iberhaupt nicht zu*, 2 = ,stimme nicht zu*, 3 = ,stimme eher nicht zu*, 4 = ,stimme eher zu",

5 = stimme zu*, 6 = ,stimme voll und ganz zu"

Eine Korrelation der Items 10.19 und 10.20 zeigte, dass zwischen diesen ein signifikant negativer
Zusammenhang bestand (r=-.304, p=.000), was bedeutet, dass Befragte, die eine positive
Einstellung zu genetischer Forschung bei psychischen Erkrankungen haben, zeitgleich eher keine
ethischen Bedenken dul3ern, beziehungsweise umgekehrt bei einer eher negativen Einstellung zur
genetischen Forschung eher ethische Bedenken gegeniber selbiger gedufert werden (vgl.
Tab.9.2).
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Tabelle 9.2.: Korrelation der ltems 10.19 und 10.20

[tem Mittelwert und Standardabweichung | Korrelation

Item 10.19 Ich habe eine positive | M =4.69 (SD = 1.439)

Einstellung gegenliber genetischer Forschung | n = 3049 r=-.304
bei psychischen Erkrankungen p =.000

[tem 10.20 Ich habe ethische Bedenken | M =3.50 (SD = 1.761)
gegeniiber  genetischer  Forschung bei | n = 3049

psychischen Erkrankungen

Anmerkung: Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRRe
(Die angegebene StichprobengroRe addiert sich im Folgenden jeweils mit den Personen, fir die Angaben
fehlen, zur Gesamtstichprobe)

Kodierung: 1 =,stimme {berhaupt nicht zu*, 2 = ,stimme nicht zu“, 3 = ,stimme eher nicht zu“, 4 = ,stimme eher zu",

5 = stimme zu*, 6 = ,stimme voll und ganz zu*

Zusammenfassend zeigen die Daten zwar, dass es einen negativen Zusammenhang mittleren
Ausmales zwischen beiden Aussagen und somit eine eher konsistente Einstellung der Befragten
insgesamt gibt, allerdings ist aus der Kreuztabelle zeitgleich zu ersehen, dass ein substanzieller
Anteil der Befragten auch ambivalente Einstellungen bei dem neuen und empfindlichen Thema der
genetischen Forschung bei psychischen Erkrankungen aufert. Insgesamt kann die Hypothese 1

somit bestatigt werden, wenngleich dies nicht fiir die Mehrheit der Befragten gilt.

Hypothese 2: Wéhrend die allgemeine Mdglichkeit genetischer Testungen befurwortet wird,
wird eine Testung fiir sich selber eher abgelehnt.

Die Hypothese, dass die allgemeine Mdglichkeit genetischer Testungen befiirwortet, aber fiir sich
selber abgelehnt wird, wurde anhand der Daten der GenEthik-Studie Gberprift. Hierzu wurde
zunachst die Verteilung der Antworten in Kreuztabellen betrachtet und anschlieRend der
Zusammenhang beider Iltems mittels Korrelation Gberprift.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

Die Befiirwortung der allgemeinen Mdglichkeit genetischer Testungen wurde anhand der Aussage
,Jeder, der mochte, sollte sich auf Kosten der Krankenkasse psychiatrisch-genetisch untersuchen
lassen* (Item 4.6) erfasst. Die Akzeptanz einer genetischen Testung fiir sich selbst wurde mittels der
Aussage ,Wenn mein Arzt mir morgen eine psychiatrisch-genetische Testung anbieten wiirde, wiirde
ich sie durchflihren lassen* (Item 4.14) gemessen. Betrachtet man die Verteilung der beiden Items

im Zusammenhang zueinander, so zeigt sich, dass 24.7% einer allgemeinen Mdglichkeit zustimmen,
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aber gleichzeitig eine eigene psychiatrisch-genetische Testung ablehnen wiirden. 10.1% lehnen
sowohl die allgemeine Mdglichkeit einer Testung als auch die eigene Testung ab. Fir 25.2%
kommen sowohl die allgemeine Mdglichkeit einer Testung als auch eine eigene Testung in Betracht.

1.1% wirden zwar einer eigenen Testung zustimmen, aber lehnten die allgemeine Mdglichkeit

hierzu ab (vgl. Tab. 9.3).

Tabelle 9.3 : Kreuztabelle der Antworten zu ltem 4.6 und ltem 4.14

[tem [tem 4.14: Wenn mein Arzt mir morgen eine psychiatrisch-genetische Testung
anbieten wiirde, wiirde ich sie durchfiihren lassen
Stimme Stimme Stimme Stimme Stimme Stimme
Uberhaupt | nicht zu eher nicht | eher zu zu voll und
nicht zu zu ganz zu

Item 4.6: Jeder, ja 24,7% 7,2% 10,1% 8,0% 9,3% 25,2%

der mochte, sollte

sich auf Kosten der

Krankenkasse

psychiatrisch- nein | 10.1% 1.4% 1.4% 0.8% 0.7% 1.1%

genetisch

untersuchen lassen

n=23028

ltem 4.14: 1 = ,stimme Uberhaupt nicht zu", 2 = ,stimme nicht zu“, 3 = ,stimme eher nicht zu“, 4 = ,stimme

Anmerkung:
Kodierung:

eher zu*, 5 = ,stimme zu*, 6 = ,stimme voll und ganz zu*, ltem 4.6: 1 = ,ja“, 2 = ,nein”

Anschlie3end wurde der Zusammenhang beider ltems mittels Korrelation uberprift. Hierbei &uRRerten
sich insgesamt 84.5% der Befragten zustimmend in Bezug auf die allgemeine Mdglichkeit der
psychiatrisch-genetischen Testung und 15.5% ablehnend. Hinsichtlich der Inanspruchnahme einer
eigenen genetischen Testung &uBerten 44.6% eine Zustimmung (M = 3.29, SD = 2.061). Zwischen
beiden Items zeigte sich eine signifikante negative Korrelation (r = -.277, p =.000). Somit bestand
die Tendenz, einer allgemeinen Testung zu zustimmen, aber eine eigene Testung abzulehnen (vgl.
Tab. 9.4).

Zusammenfassend kann die Hypothese 2 somit bestatigt werden, da die Befragten zwar der
allgemeinen Mdglichkeit psychiatrisch-genetischer Tests gegeniber positiv eingestellt waren, aber

das Angebot, sich selber genetisch untersuchen zu lassen, eher ablehnten.
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Tabelle 9.4: Korrelation zwischen der Zustimmung zur Mdglichkeit allgemeiner und individueller

genetischen Testung

[tem Mittelwert und Standardabweichung Korrelation

Item 4.6: Jeder, der machte, sollte | Zustimmung:  84.5%
sich auf Kosten der Krankenkasse Ablehnung: 15.5%
psychiatrisch-genetisch  untersuchen n=13028

lassen

r=-277

Item 4.14: Wenn mein Arzt mir | Zustimmung: 45.1% p =.000

morgen eine psychiatrisch-genetische Ablehnung: 54.9%
Testung anbieten wiirde, wiirde ich sie n = 3028

durchflihren lassen

Anmerkung: Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Item 4.14: 1 = ;stimme (iberhaupt nicht zu“, 2 = ,stimme nicht zu“, 3 = ,stimme eher nicht zu*, 4 = ,stimme

eher zu*, 5 = ,stimme zu*, 6 = ,stimme voll und ganz zu*, ltem 4.6: 1 = ,ja", 2 = ,nein”

Hypothese 3: Schwierigkeiten in der Meinungsbildung gehen mit geringem Wissen einher.

Die Hypothese, dass Schwierigkeiten in der Meinungshildung mit geringem Wissen einhergehen,
wurde anhand der Daten beider Untersuchungen Uberprift. Hierzu wurde die Anzahl der in den
Fragebogenkapiteln zur Einstellung zu genetischen Tests mit ,kann ich nicht beurteilen®
eingeschatzten Items mit der Summe der richtig beantworteten Items aus dem jeweiligen Wissensteil

der Fragebdgen mittels Korrelation in Beziehung gesetzt.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

Zunachst wurde ermittelt, wie oft Fragen der Skala 4 ,Einstellung zu genetischen Tests* mit ,kann
ich nicht beurteilen” beantwortet wurden. In dieser Skala konnten maximal 6 Fragen entsprechend
beantwortet werden. Im Mittel beantworteten die Befragten M = 0.05 Fragen (SD = .257) mit ,kann
ich nicht beurteilen®. Im Wissensteil des Fragebogens (Skala 3) konnten maximal 23 Punkte erreicht
werden, wovon im Mittel 13.71 Fragen (SD = 3.315) korrekt beantwortet wurden. Zwischen dem
Wissen und der Anzahl der als ,kann ich nicht beurteilen* klassifizierten Einstellungsitems bestand
eine schwache, aber signifikante negative Korrelation (r =-.162, p =.000), was bedeutet, dass ein
hoheres Wissen mit einer geringeren Anzahl an nicht beantworteten Fragen einhergeht (vgl. Tab.
9.5).
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Tabelle 9.5: Korrelation zwischen Wissen und Schwierigkeiten in der Meinungsbildung

[tem Mittelwert und Standardabweichung Korrelation

Skala 4: Anzahl Items, die mit ,kann | M = 0.05 (SD =.257)

ich nicht beurteilen* beantwortet | n = 3077 r=-.162
wurden p =.000
Skala 3: Wissen tber Schizophrenie, | M = 13.71 (SD = 3.315)

Depression, Genetik n=23077

Anmerkung: Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe

Kodierung: ~ Skala 4: 0=, kann ich nicht beurteilen®, 1= stimme U{berhaupt nicht zu“, 2= stimme nicht zu“,
3 = stimme eher nicht zu*, 4 = ,stimme eher zu“, 5 = ,stimme zu*, 6 = ,stimme voll und ganz zu“, Min =0,
Max = 6, Skala 3: 1 = ja“, 2 = ,nein“, Min = 0, Max = 23

Ergebnisse der GenRisk-Studie

In der GenRisk-Studie konnten im Wissensteil (Skala 3) zwischen 0 und 11 Punkte erreicht werden.
Im Mittel konnten die Befragten M = 6.21 Fragen (SD = 1.865) korrekt beantworten. Schwierigkeiten
in der Meinungsbildung wurden (ber die Anzahl der mit ,kann ich nicht beurteilen® beantworteten
Fragen in dem Einstellungskapitel (Skala 5) erfasst, wobei maximal 16 und minimal 0 Fragen
entsprechend eingeschatzt werden konnten. Im Mittel konnten die Befragten M =0.2 Fragen
(SD =.609) nicht beurteilen. Anschlielend wurden das Wissen und die Anzahl der als ,kann ich
nicht beurteilen“ klassifizierten Einstellungsitems miteinander korreliert. Hierbei zeigt sich eine
schwache, aber signifikante negative Korrelation (r =-.140, p =.000), was bedeutet, dass héheres
Wissen auch hier mit einer geringeren Anzahl an nicht beantworteten Einstellungsfragen einherging
(vgl. Tab. 9.6).

Zusammenfassend kann Hypothese 3 anhand beider Untersuchungen bestatigt werden. Es zeigte
sich eine Tendenz dahingehend, dass Schwierigkeiten in der Meinungsbildung mit geringerem

Wissen einhergehen.
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Tabelle 9.6: Korrelation zwischen Wissen und Schwierigkeiten in der Meinungsbildung

[tem Mittelwert und Standardabweichung | Korrelation

Skala 5: Anzahl Items, die mit ,kann ich | M =0.19 (SD = .609)

nicht beurteilen* beantwortet wurden n=2001 r=-.140
Skala 3: Wissen uber Alzheimer-Demenz | M = 6.21 (SD = 1.865) p=.000
und Genetik n=2001

Anmerkung: Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe

Kodierung: ~ Skala 5: 1 = ,stimme nicht zu“, 2 = ,stimme eher nicht zu“, 3 = ,stimme eher zu*, 4 = ,stimme zu*, Fragen,
die mit ,kann ich nicht beantworten* beurteilt werden konnten: Min =0, Max =16, Skala 3: 1= ja"
2 = ,nein“, Min =0, Max = 12

Hypothese 4: Die Einstellung ist abhangig vom Lebensalter des zu Untersuchenden.
Pranatale Untersuchungen werden kritischer gesehen als préadiktive Untersuchungen bei
Kindern und bei Erwachsenen.

Die Annahme, dass die Zustimmung zu pradiktiven Gentests abhangig ist von dem Lebensalter des
Untersuchten, wurde anhand der Daten der GenEthik-Studie untersucht. Zundchst wurde mittels
Chi-Quadrat-Tests Uberprift, ob der Anteil derjenigen, die einer bestimmen Testmdglichkeit
zustimmen, den Anteil derjenigen Ubertrifft, die die gleiche Aussage ablehnen. Anschlie3end wurde
anhand eines Vorzeichen-Tests (berprift, ob die Zustimmung zu genetischen Tests von dem

Lebensalter des Getesteten abhéngig ist.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

In der Allgemeinbevolkerung wiirden 87.2% einem genetischen Test bei Erwachsenen (ltem 4.9)
zustimmen, 12.1% wirden dies ablehnen und 0.7% konnten diese Frage nicht beantworten. Es
waren somit signifikant mehr Personen fiir einen genetischen Test bei Erwachsenen als dagegen
(x21=1750.276, p =.000). Einen prédiktiiven Test fiir Kinder und Jugendliche (ltem 4.8)
beflirworteten 35.1% der Befragten, wahrend 62.6% diesen ablehnten und 2.3% dies nicht beurteilen
konnten. Die signifikante Mehrheit der Befragten lehnte somit genetische Tests bei Kindern und
Jugendlichen ab (y21)=238.738, p =.000). Einem prénatalen Test (Item 4.7) stimmten 36.6% der
Befragten zu, 60.2% lehnten dies ab und 3.2% konnten diese Frage nicht beantworten. Auch die
Méglichkeit prénataler genetischer Testungen wurde somit von der signifikanten Mehrheit abgelehnt
(%2 =177.537, p =.000).
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Die Zustimmung zu einem pranatalen Test unterschied sich nicht signifikant von einem Test bei
Kindern und Jugendlichen (z =-1.833, p =.067). Zwischen der Zustimmung zu einem prénatalen
Test und der Zustimmung zu einem pradiktiven genetischen Test bei Erwachsenen zeigte sich
jedoch ein signifikanter Unterschied (z = -36.400, p = .000) und zwar dahingehend, dass einem Test
bei Erwachsenen signifikant haufiger zugestimmt wurde. Auch in der Zustimmung zu einem
pradiktiven genetischen Test bei Kindern und Jugendlichen und einem genetischen Test fir
Erwachsene bestand ein signifikanter Unterschied (z=-38.154, p =.000), indem letzterer

Mdglichkeit haufiger zugestimmt wurde (vgl. Tab. 9.7).

Tabelle 9.7: Gruppenvergleiche in der Zustimmung zu genetischen Tests prénatal, bei Kindern/

Jugendlichen und bei Erwachsenen

Mittelwert und Standardabweichung Vorzeichen-Test
ltem 4.7: ltem 4.8: Tests bei| Item 4.9:
Pranatale Tests Kindern und Jugendlichen Tests bei Erwachsenen
M=1.62 (SD=.485) | M=1.64(SD =.480) z=-1.833
n=2977 n = 3005 p =.067
M =1.62 (SD = .485) M=1.12 (SD =.327) z =-36.400
n=2977 n = 3054 p =.000
M = 1.64 (SD = .480) M =1.12 (SD = .327) z=-38.154
n = 3005 n = 3054 p =.000
Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung: 1= ,stimme Uberhaupt nicht zu*, 2 = ,stimme nicht zu“, 3 = ,stimme eher nicht zu*, 4 = ,stimme eher zu“,

5 = stimme zu*, 6 = ,stimme voll und ganz zu*

Zusammenfassend zeigten sich Unterschiede in der Zustimmung zu psychiatrisch-genetischen Tests
in Abh&ngigkeit von dem Lebensalter des Untersuchten. Wéhrend die Mehrheit genetischen Tests
bei Erwachsenen zustimmte, lehnte sie dies bei Kinder und Jugendlichen oder bei Ungeborenen ab.
Zwischen der Zustimmung zu genetischen Testungen bei Kindern und Jugendlichen einerseits und
pranatalen Untersuchungen andererseits hingegen bestand kein signifikanter Unterschied. Die
Hypothese 4 kann somit als Uiberwiegend bestatigt betrachtet werden.

Zusammenfassung der Befunde zu den Hypothesen zur Form der Einstellung:
Die Hypothesen zur Form der Einstellung haben ambivalenten Einstellungen gegenliber genetischen

Testungen gezeigt. Die Mehrheit der Befragten beflirwortete die allgemeine Mdglichkeit genetischer
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Tests, lehnte diese aber fiir sich selbst ab. Tests bei Erwachsenen werden eher akzeptiert als bei
Kindern und Jugendlichen oder préanatal. Schwierigkeiten in der Meinungsbildung gingen mit
geringem Wissen einher (vgl. Abb. 9.1).

Befunde zur Form der Einstellung zu genetischen Testungen bei neuro-psychiatrischen

Erkrankungen:

e Es bestehen ambivalente Einstellungen gegeniiber genetischen Testungen bei neuro-
psychiatrischen Erkrankungen.

¢ Die Mehrheit beflirwortet die allgemeine Mdglichkeit genetischer Tests, aber lehnt sie fiir sich
selber ab.

e Schwierigkeiten in der Meinungsbildung gehen mit geringem Wissen einher.

e Tests bei Erwachsenen werden eher akzeptiert als bei Kindern und Jugendlichen oder

pranatal.

Abbildung 9.1: Befunde zur Form der Einstellung

9.1.1.2 Uberpriifung der Hypothesen zu den Argumenten fiir genetische Tests

Die Hypothesen 5 bis 7 beziehen sich auf Argumente fir genetische Tests und werden im
Folgenden tiberpruft.

Hypothese 5: Die Mehrheit der Befragten hat den Wunsch, beziglich des eigenen
Erkrankungsrisikos informiert zu sein.

Die Hypothese, dass die Mehrheit den Wunsch hat, bezlglich des eigenen Erkrankungsrisikos
informiert zu sein, wurde anhand der Daten beider Untersuchungen aberpriift. Es wurde jeweils ein
eindimensionaler Chi-Quadrat-Test zur Uberpriifung der Nullhypothese, dass eine Gleichverteilung

von zustimmenden und ablehnenden AuRerungen vorliegt, durchgefiihrt.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

In der GenEthik-Studie wurde die Hypothese anhand von Item 4.17 ,Ich wirde mich genetisch
untersuchen lassen, um mein Risiko zu erkranken besser einschatzen zu koénnen® Uberprift. Zur
Berechnung wurde das urspriinglich sechs-stufige Item in ablehnende und zustimmende
AuBerungen dichotomisiert. Die Befragten waren geteilter Meinung (yx%x=1.647, p =.199): es
fanden sich mit 48.6% ahnlich viele Befiirworter (stimme eher zu: 12.1%, ,stimme zu® 13.0%,

,Stimme voll und ganz zu*: 23.6%), wie mit 50.9% Ablehner (,stimme (berhaupt nicht zu*: 26.6%,
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,sStimme nicht zu* 10.1%, ,stimme eher nicht zu* 14.2%), der Moglichkeit das eigene
Erkrankungsrisiko zu kennen. 0.5% der Befragten beantworteten diese Frage nicht (vgl. Tab. 9.8).

Tabelle 9.8: Verteilung der Zustimmung zu beziehungsweise Ablehnung von Item 4.17

Item Ablehnung Zustimmung | Gruppenvergleich
tem 4.17: Ich wirde mich genetisch | 50.9% 48.6% Y%= 1.647
untersuchen lassen, um mein Risiko zu p=.199

erkranken besser einschatzen zu kdnnen.

Anmerkung: n=23061, Item wurde dichotomisiert, fehlende Werte: 0.5%

Ergebnis der GenRisk-Studie

In der GenRisk-Studie wurde diese Hypothese anhand von Item 5.9 ,Es ist besser, nicht zu wissen,
ob man ein erhéhtes Risiko hat, an der Alzheimer-Demenz zu erkranken® untersucht, das in
zustimmende und ablehnende AuRerungen dichotomisiert wurde (vgl. Tab. 9.9). Der Aussage
stimmte mit 51.6% (,trifft eher zu®: 14.5%, trifft zu*: 36.1%) ungefahr die Halfte der Befragten zu,
wahrend mit 46.6% ungefahr die andere Halfte diese Aussage ablehnte (,trifft nicht zu*: 32.1%, ,trifft
eher nicht zu*: 15.4%). 1.8% konnten diese Frage nicht beantworten. Somit waren Zustimmung und

Ablehnung ungeféhr gleich verteilt (321 =1.957, p = .162).

Tabelle 9.9: Verteilung der Zustimmung zu beziehungsweise Ablehnung von Item 5.9

Item Ablehnung Zustimmung | Gruppenvergleich
[tem 5.9: Es ist besser, nicht zu wissen, ob | 46.6% 51.6% x2w=1.957

man ein erhéhtes Risiko hat, an der Alzheimer- p=.162

Demenz zu erkranken.

Anmerkung: n = 1064, Item wurde dichotomisiert, fehlende Werte: 1.8%

Insgesamt kann Hypothese 5 somit weder anhand der Daten der GenEthik- noch derGenRisk-
Studie bestatigt werden und muss daher verworfen werden. In beiden Untersuchungen fand sich
keine signifikante Mehrheit fur den Wunsch, beziiglich des eigenen Erkrankungsrisikos informiert zu

sein.

Hypothese 6: Die Mehrheit wiirde einen genetischen Test durchfuhren lassen, um die
Forschung zu unterstutzen.
Die Hypothese, dass die Mehrheit einen genetischen Test durchfiihren lassen wirde, um die

Forschung zu unterstiitzen, wurde anhand der Daten der GenEthik-Studie (berpriift. ES wurde ein
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eindimensionaler Chi-Quadrat-Test zur Uberpriifung der Nullhypothese, dass eine Gleichverteilung

von zustimmenden und ablehnenden AuBerungen vorliegt, durchgefihrt.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

Insgesamt 62.5% der Befragten bestatigten die Aussage ,Wenn mich jemand bitten wiirde, mein Blut
(1 Blutréhrchen = 10ml) fir eine genetische Studie zur Verfligung zu stellen, wirde ich zustimmen®
(Item 5.10). Hiervon stimmten 39.4% ,voll und ganz* zu, 13.6% ,stimmten zu“ und 9.5% gaben an,
,eher zu zustimmen®. Abgelehnt wurde diese Aussage von insgesamt 37.1% der Befragten, wovon
19.3% dieser Aussage ,uberhaupt nicht®, 6.1% ,nicht* und 11.7% ,eher nicht* zustimmten. 0.4%
beantworteten dieses Item nicht. Die Antworten auf dieses Item wurden in Ablehnung und
Zustimmung dichotomisiert, so dass anschlieRend in einem Chi-Quadrat-Test Uberprift werden
konnte, ob sich der Anteil derjenigen, die diesem Item zustimmten, von dem derjenigen, die das Item
ablehnten unterschied (vgl. Tab. 9.10). Hierbei zeigte sich, dass signifikant mehr Probanden der
Aussage zustimmten und ihr Blut fir eine genetische Studie zur Verfligung stellen wirden
(x%a)=200.737, p = .000).

Tabelle 9.10: Verteilung der Zustimmung zu beziehungsweise Ablehnung von Item 5.10

[tem Ablehnung | Zustimmung | Gruppenvergleich
[tem 5.10: Wenn mich jemand bitten wiirde, | 37.1% 62.5% 12w~ 200.737
mein Blut (1 Blutrbhrchen = 10ml) fiir eine p=.000

genetische Studie zur Verfligung zu stellen,

wiirde ich zustimmen.

Anmerkung: n=3062, Item wurde dichotomisiert, fehlende Werte: 0.4%

Zusammenfassend kann Hypothese 6 somit bestétigt werden, da eine signifikante Mehrheit der
Probanden einer eigenen genetischen Testung zustimmen wirde, um die Forschung zu

unterstitzen.

Hypothese 7: Die Mehrheit wiirde einen genetischen Test durchfiihren lassen, um eine
bessere Zukunfts- und Familienplanung durchfiihren zu kénnen.

Die Hypothese, dass die Mehrheit einen genetischen Test zum Zwecke einer bessern Zukunfts- und
Familienplanung durchfiihren lassen wiirde, wurde anhand der Daten der GenEthik-Studie tberpriift.
Es wurde jeweils in Bezug auf Depression und Schizophrenie erfragt, ob die Probanden bei einem
bekannten Risiko fir diese Erkrankungen heiraten beziehungsweise Kinder kriegen wollten. Es

wurden fir die einzelnen Fragestellungen getrennt eindimensionale Chi-Quadrat-Tests zur
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Uberprifung der Nullhypothese, dass eine Gleichverteilung von zustimmenden und ablehnenden
AuRerungen vorliegt, durchgefiihrt.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

Zunachst wurden die relevanten Items dichotomisiert. Der Aussage ,Wenn ich ein genetisches
Risiko fiir Depression hétte, wiirde ich nicht heiraten® (Item 6.3) stimmten insgesamt 20.7% der
Probanden zu (,stimme voll und ganz zu*: 9.1%, ,stimme zu“: 3.8%, ,stimme eher zu“: 7.8%). 77.9%
der Befragten lehnten dieses Item ab (,stimme tiberhaupt nicht zu*: 50.2%, ,stimme nicht zu“: 14.0%,
,Stimme eher nicht zu*: 13.7%). 1.4% der Befragten beantworteten dieses Item nicht (vgl. Tab. 9.12).
Zusammenfassend lehnten somit signifikant mehr Befragte dieses Item ab, als dass ihm zustimmten
(%2 = 1018, p =.000). Ein dhnliches Bild ergab sich bei der Betrachtung der Aussage ,Wenn ich ein
genetisches Risiko fir Schizophrenie hétte, wirde ich nicht heiraten (Item 6.1). Hier stimmten
insgesamt 29.3% zu (,stimme voll und ganz zu*: 16.9%, ,stimme zu“: 5.5%, ,stimme eher zu“: 6.9%).
67.7% lehnten das Item ab (,stimme (berhaupt nicht zu“: 40.7%, ,stimme nicht zu“: 11.8%, ,stimme
eher nicht zu“: 15.2%). 3.0% beantworteten dieses Item nicht (vgl. Tab. 9.11). Insgesamt lehnten

signifikant mehr Befragte dieses Item ab, als dass ihm zustimmten (y2q) =470.427, p = .000).

Der Aussage ,Wenn ich ein genetisches Risiko fiir Depression hatte, wiirde ich auf eigene Kinder
verzichten® (Item 6.4) stimmten insgesamt 32.8% zu (,stimme voll und ganz zu“: 16.7%, ,stimme zu*:
6.2%, ,stimme eher zu*: 9.9%) wahrend 66.0% dieses Item ablehnten (,stimme (berhaupt nicht zu®:
35.5%, ,stimme nicht zu*: 13.4%, ,stimme eher nicht zu*: 17.1%). 1.2% beantworteten dieses Item
nicht (vgl. Tab. 9.12). Insgesamt lehnten signifikant mehr Befragte dieses Item ab, als dass ihm
zustimmten (y21)=343.580, p =.000). Der Aussage ,Wenn ich ein genetisches Risiko fir
Schizophrenie hatte, wirde ich auf eigene Kinder verzichten® (Item 6.2) stimmten insgesamt 50.6%
zu (,stimme voll und ganz zu®: 32.5%, ,stimme zu*: 10.0%, ,stimme eher zu*: 8.1%) wahrend 47.1%
dieses Item ablehnten (,stimme tberhaupt nicht zu*: 21.1%, ,stimme nicht zu®: 10.3%, ,stimme eher
nicht zu*: 15.7%). 2.3% beantworteten dieses Item nicht (vgl. Tab. 9.10). Insgesamt stimmten etwas

mehr Befragte diesem Item zu als es ablehnten (y?2w) = 3.883, p = .049).

Zusammenfassend kann die Hypothese 7 flir keines der untersuchten Items bestétigt werden. Die
Mehrheit gab an, dass ein Wissen um ein genetisches Risiko nicht die Zukunfts- und
Familienplanung beeinflussen wiirde. Sowohl ein genetisches Risiko flir Schizophrenie als auch fir
Depression ware fir die Mehrheit der Befragten kein Grund, nicht zu heiraten oder auf eigene Kinder
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zu verzichten. Am ehesten geben die Befragten an, bei einem genetischen Risiko fur Schizophrenie

auf Kinder zu verzichten, was von ungefahr der Halfte genannt wird.

Tabelle 9.11: Verteilung der Zustimmung zu beziehungsweise Ablehnung von den Items 6.1 - 6.4

[tem Ablehnung | Zustimmung | Gruppenvergleich
Item 6.3: Wenn ich ein genetisches Risiko fiir | 77.9% 20.8% x21)=1018.000
Depression hatte, wiirde ich nicht heiraten. p=.000

Item 6.4: Wenn ich ein genetisches Risiko fiir | 66.0% 32.8% 12~ 343.580
Depression hétte, wirde ich auf eigene Kinder p=.000
verzichten.

Item 6.1: Wenn ich ein genetisches Risiko fiir | 67.8% 29.2% Y2~ 470.427
Schizophrenie hatte, wiirde ich nicht heiraten. p=.000

ltem 6.2: Wenn ich ein genetisches Risiko fiir | 47.1% 50.6% x2w)=3.883
Schizophrenie hétte, wirde ich auf eigene p=.049

Kinder verzichten.

Anmerkung: n =3073, Item wurde dichotomisiert, fehlende Werte: Item 6.1: 3.0%, Item 6.2; 2.3%, Item 6.3: 1.4%,
ltem 6.4: 1.2%

Zusammenfassung der Befunde zu den Argumenten fiir genetische Tests:

Die Beflirwortung der genetischen Forschung zeigte sich am deutlichsten durch die mehrheitliche
Bestatigung der Bereitschaft der eigenen Unterstiitzung der Forschung. Die Informiertheit beziiglich
des eigenen Erkrankungsrisikos und die bessere Zukunfts- und Familienplanung wurden von der

Mehrheit nicht als Argumente firr genetische Tests benannt (vgl. Abb. 9.2).

Argumente, die von der Mehrheit fur genetische Tests genannt wurden:
e mdgliche Vorsorge und Behandlung

e Unterstlitzung der Forschung

Argumente, die nicht von der Mehrheit fir genetische Tests genannt wurden:
o Informiertheit beziglich des eigenen Erkrankungsrisikos

e Bessere Zukunfts- und Familienplanung

Abbildung 9.2: Argumente, die fiir genetische Tests genannt oder abgelehnt wurden
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9.1.1.3 Uberpriifung der Hypothesen zu Argumenten gegen genetische Tests

Hypothese 8 bis 13 formulieren Argumente gegen genetische Tests und sollen im Folgenden

Uberprift werden.

Hypothese 8: Die Mehrheit der Befragten wirde bei einem erhéhten genetischen Risiko flr
eine neuro-psychiatrische Erkrankung einem Schwangerschaftsabbruch zustimmen.

Die Hypothese, dass die Mehrheit der Befragten bei einem erhdhten genetischen Risiko fir eine
neuro-psychiatrische Erkrankung einem Schwangerschaftsabbruch zustimmen wiirde, wurde sowohl
anhand der Daten der GenEthik-Studie als auch der GenRisk-Studie Uberprift. Fir jede der
untersuchten Erkrankungen getrennt wurde die Nullhypothese iberpriift, dass eine Gleichverteilung
von zustimmenden und ablehnenden AuRerungen gegeniiber einem Schwangerschaftsabbruch bei

einem genetischen Risiko fir die betreffende Erkrankung vorliegt.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

In der GenEthik-Studie wurden zur Uberprifung der Hypothese die Items 9.6, 9.8 und 9.12
herangezogen. Diese Items fragen, ob die Probanden einen Schwangerschaftsabbruch bei einem
genetischen Risiko fiir Depression, Schizophrenie oder Alzheimer-Demenz in Betracht ziehen
wiirden und wenn ja, ab welchem Risiko. Die Antworten auf diese ltems wurden in Zustimmung zu
beziehungsweise Ablehnung von einem Schwangerschaftsabbruch dichotomisiert. Fur jede
Erkrankung getrennt wurde anhand eines Chi-Quadrat-Tests uberpriift, ob der Anteil derjenigen, die
einem Schwangerschaftsabbruch zustimmen wirden, gréi3er ist als der Anteil derjenigen, die einen
Schwangerschaftsabbruch ablehnen wirden. Zusétzlich wurde das mittlere Risiko, ab dem die

Befragten einem Schwangerschaftsabbruch zustimmen wirden, ermittelt.

Zum Vergleich wurden auch die dichotomisierten Antworten auf das Item 9.2 ,Es gibt Griinde aus
denen ich personlich einen Schwangerschaftsabbruch befirworten wiirde* betrachtet. Bei diesem
ltem gaben 75.7% der Befragten an, dass generell Griinde bestehen, aus denen sie einen
Schwangerschaftsabbruch in Betracht ziehen wiirden (Ablehnung: 23.3%, fehlende Angaben: 1.0%).
Frauen stimmten mit 75.2% (Ablehnung: 24.8%) etwas seltener der Aussage zu als Manner mit
78.3% (Ablehnung: 21.7%).

Bei einem genetischen Risiko flir Depressionen wiirden 33.6% einen Schwangerschaftsabbruch in
Betracht ziehen, 61.8% wirden dies nicht tun (x%1=256.112, p =.000) und 4.6% beantworteten
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dieses Item nicht. Manner stimmten mit 43.2% (Ablehnung: 56.8%) hdaufiger einem
Schwangerschaftsabbruch bei Schizophrenie zu als Frauen, von denen dies 29.8% beflrworteten
und 70.2% ablehnten, was einen signifikanten Unterschied zwischen den Geschlechtern darstellt
(%2 =56.905, p =.000). Im Mittel betrug das Risiko, ab dem einem Schwangerschaftsabbruch fir
Depression zugestimmt wirde, 56.0% (SD = 30.795).

49.2% der Befragen wirden im Falle eines genetischen Risikos flir Schizophrenie einen
Schwangerschaftsabbruch vornehmen lassen, 44.1% sprachen sich dagegen aus (x%1=8.580,
p =.003) und 6.6% konnten diese Frage nicht beantworten. Manner stimmten mit 55.6%
(Ablehnung: 44.4%) etwas haufiger einem Schwangerschaftsabbruch bei Schizophrenie zu als
Frauen (Zustimmung: 50.7%, Ablehnung: 49.3%), was einen signifikanten Unterschied zwischen den
Geschlechtern darstellt (%1 =6.600, p =.011). Die Proabenden gaben im Mittel an, dass sie ab
einem Erkrankungsrisiko von 58.9% (SD =28.032) einen Schwangerscahftsabbruch vornehmen
lassen (vgl. Tab. 9.12).

Tabelle 9.12: Verteilung der Zustimmung zu beziehungsweise Ablehnung von den Items 9.6, 9.8,
9.12

Item Ablehnung | Zustimmung | Gruppenvergleich
[tem 9.8: Schwangerschaftsabbruch bei einem | 61.8% 33.6% Y21~ 256.112
genetischen Risiko fiir Depression? p=.000

[tem 9.6: Schwangerschaftsabbruch bei einem | 44.1% 49.2% x21)=8.580
genetischen Risiko fiir Schizophrenie? p =.003

[tem 9.12: Schwangerschaftsabbruch bei 57.5% 37.8% x2)=125.708
einem genetischen Risiko fiir Alzheimer- p=.000

Demenz?

Anmerkung: Item 9.6: n = 2873, fehlende Werte: 6.6%, ltem 9.8: n = 2935, fehlende Werte: 4.6%, Item 9.12; n = 2931,
fehlende Werte: 4.7%
Kodierung:  ltem 9.6, 9.8,9.12: 1 = ja*, 2 = nein"

Fur 37.8% der Befragten wére ein genetisches Risiko fiir Alzheimer-Demenz ein potentieller Grund
fir einen Schwangerschaftsabbruch, fir 57.5% hingegen nicht (y2y=125.708, p =.000), 4.7%
beantworteten dieses Item nicht. Manner stimmten mit 46.0% (Ablehnung: 54.0%) haufiger einem
Schwangerschaftsabbruch bei Alzheimer-Demenz zu als Frauen, von denen dies 35.2%

beflirworteten und 64.8% ablehnten, was einen signifikanten Unterschied zwischen den
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Geschlechtern  darstellt  (y21=34.490, p=.000). Das Risiko, ab dem einem
Schwangerschaftsabbruch zugestimmt wiirde, betrug im Mittel 58.6% (SD =30.990). Insgesamt
wirde somit eine Mehrheit einem Schwangerschaftsabbruch in Falle eines genetischen Risikos fiir
die untersuchten Erkrankungen nicht zustimmen. Die hdchste Zustimmung zu einem potentiellen
Schwangerschaftsabbruch wurde mit 49.2% bei einem Risiko flir Schizophrenie geduf3ert (vgl. Tab.
9.12).

Ergebnisse der GenRisk-Studie

In der GenRisk-Studie wurde das Item 5.15 ,Wenn mein ungeborenes Kind ein genetisches Risiko
fir die Alzheimer-Demenz hétte, wirde ich einen Schwangerschaftsabbruch befiirworten* zur
Beantwortung der Hypothese verwendet. Nach einer Dichotomisierung der Antworten in Zustimmung
zu und Ablehnung von einem Schwangerschaftsabbruch bei einem genetischen Risiko fiir
Alzheimer-Demenz wurde mittels Chi-Quadrat-Test Uberprift, ob der Anteil derjenigen, die der
Aussage zustimmten, signifikant hoher war als der Anteil derjenigen, die diese Aussage ablehnten.
Eine Minderheit von 20.3% der Befragten (,trifft zu“: 16.0%, trifft eher zu“: 4.3%) stimmte der
Aussage zu (y?%u =626.294, p = .000). 74.8% der Probanden (,trifft nicht zu*: 67.4%, ,trifft eher nicht
zu“: 7.4%) waren nicht dieser Ansicht und 4.9% der Befragten beurteilten die Aussage nicht. Auch
hier wurde untersucht, ob sich die Geschlechter in ihrer Zustimmung oder Ablehnung der Aussage
unterschieden. 21.4% der Frauen und 21.3% der Méanner stimmten der Aussage zu, wahrend 78.6%
der Frauen und 78.7% der Manner die Aussage ablehnten (vgl. Tab. 9.13). Es ergaben sich keine

signifikanten Geschlechtsunterschiede in der Zustimmung oder Ablehnung (2 =.001, p = 1.000).

Tabelle 9.13: Verteilung der Zustimmung zu beziehungsweise Ablehnung von den Items 5.14, 5.15

[tem Ablehnung | Zustimmung | Gruppenvergleich
[tem 5.15: Wenn mein ungeborenes Kind ein | 74.8% 20.3% Y2 = 626.294
genetische Risiko fiir die Alzheimer-Demenz p =.000

hatte, wirde ich einen

Schwangerschaftsabbruch befiirworten.

Anmerkung: Item 5.15: n = 1904, fehlende Werte: 4.8%, Item wurden dichotomisiert

Zusammenfassend lehnte in beiden Untersuchungen die Mehrheit der Befragten die Mdglichkeit
eines Schwangerschaftsabbruchs bei einem genetischen Risiko fiir neuro-psychiatrische
Erkrankungen ab. Je nach Erkrankung hatten ein Finftel bis knapp die Hélfte der Befragten einem

Schwangerschaftsabbruch zugestimmt, wobei zwei Drittel der Befragten generell glaubten, dass es
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Griinde gibt, aus denen sie einem Schwangerschaftsabbruch zustimmen wirden. Bei allen
Erkrankungen &uRerten sich Frauen gegeniber einem Schwangerschaftsabbruch zuriickhaltender

als Manner. Insgesamt muss Hypothese 8 somit verworfen werden.

Hypothese 9: Die Mehrheit der Befragten lehnt genetische Tests ab, da sie in Folge
Diskriminierungen der getesteten Person erwartet.

Die Hypothese, dass die Mehrheit genetische Tests ablehnt, da sie in Folge Diskriminierungen der
getesteten Person gegeniiber erwartet, wurde anhand der Daten der GenRisk-Studie tberprift. ES
wurde ein eindimensionaler Chi-Quadrat-Test zur Uberpriifung der Nullhypothese, dass eine

Gleichverteilung von zustimmenden und ablehnenden AuRerungen vorliegt, durchgefiihrt.

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Zur Berechnung dieser Hypothese wurde die Aussage ,Genetische Tests flhren dazu, dass
Personen mit einem erhohten Risiko fiir die Alzheimer-Demenz diskriminiert werden® (Item 5.5)
untersucht. Zunéchst wurde das urspringlich vier-stufige Item in zustimmende und ablehnende
AuBerungen dichotomisiert. Insgesamt stimmten 44.9% der Befragten diesem ltem zu ( trifft zu*:
27.6%, ,trifft eher zu*: 17.3%), wahrend es 51.5% der Probanden ablehnten (,trifft nicht zu*: 34.3%,
rifft eher nicht zu*: 17.2%). 3.6% der Befragten hatten dieses Item nicht beantwortet (vgl. Tab.
9.14). Insgesamt stimmten diesem Item etwas weniger Befragte zu als es ablehnten (y2)=9.170,
p=.002).

Tabelle 9.14: Verteilung der Zustimmung zu beziehungsweise Ablehnung von Item 5.5

[tem Ablehnung | Zustimmung | Gruppenvergleich
[tem 5.5: Genetische Tests fiihren dazu, dass | 51.5% 44.9% x%1=9.170
Personen mit einem erhdhten Risiko fiir die p =.002
Alzheimer-Demenz diskriminiert werden.

Anmerkung: n=1929, Item wurde dichotomisiert, fehlende Werte: 3.6%

Zusammenfassend muss Hypothese 9 verworfen werden. Die Mehrheit der Befragten war nicht der
Ansicht, dass genetische Tests dazu fiihren, dass Personen mit erhéhtem Risiko fiir Alzheimer-

Demenz diskriminiert werden.
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Hypothese 10: Die Mehrzahl der Befragten ist gegen eine Weitergabe genetischer Daten an
Dritte.

In beiden Untersuchungen wurde die Hypothese (berprift, dass eine Mehrzahl der Befragten die
Weitergabe genetischer Daten an Dritte ablehnt. Hierzu wurden die Antworten auf die
entsprechenden Items in Zustimmung und Ablehnung dichotomisiert und anschlieBend mittels Chi-
Quadrat-Tests der Anteil derjenigen, die einer Weitergabe der Daten zustimmen wiirden, mit dem

Anteil derjenigen, die eine entsprechende Weitergabe ablehnen wiirden, verglichen.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

In der GenEthik-Studie wurde diese Hypothese auf der Basis mehrerer ltems untersucht (vgl. Tab.
9.15). Der Aussage ,Ergebnisse einer psychiatrisch-genetischen Testung sollten (auch ohne das
Einverstandnis des Untersuchten) den Blutsverwandten mitgeteilt werden” (Item 7.1) stimmten
22.1% der Befragten zu (,stimme voll und ganz zu“: 10.0%, ,stimme zu*: 5.2%, ,stimme eher zu*“:
6.9%), 77.3% der Probanden lehnten dies ab (,stimme tberhaupt nicht zu*: 55.4%, ,stimme nicht
zu*: 11.3%, ,stimme eher nicht zu*: 10.6%) und 0.6% der Befragten beantworteten dieses Item nicht.

Dem Item 7.2 ,Die Ergebnisse einer psychiatrisch-genetischen Testung sollten automatisch an den
Hausarzt weitergegeben werden* stimmten 51.7% der Allgemeinbevoélkerung zu (,stimme voll und
ganz zu*: 29.6%, ,stimme zu“: 13.1%, ,stimme eher zu*: 9.0%), 48.1% der Befragten lehnten dies ab
(,stimme Uberhaupt nicht zu*: 29.2%, ,stimme nicht zu*; 8.8%, ,stimme eher nicht zu*: 10.1%) und

0.2% der Probanden beantworteten dieses Item nicht.

ltem 7.3 ,Arbeitgeber sollten psychiatrisch-genetische Gesundheitszeugnisse von Bewerbern
anfordern durfen* beflirworteten 11.1% der Befragten (,stimme voll und ganz zu“: 4.7%, ,stimme zu*:
2.4%, ,stimme eher zu*: 4.0%), 88.6% der Allgemeinbevolkerung lehnten dieses Item ab (,stimme
Uberhaupt nicht zu“: 73.0%, ,stimme nicht zu“: 8.6%, ,stimme eher nicht zu“: 7.0%) und 0.3% der
Befragten beantworteten dieses Item nicht. Der Aussage ,Krankenversicherungen sollten
psychiatrisch-genetische Gesundheitszeugnisse anfordern dirfen” (Item 7.4) stimmten 24.8% der
Allgemeinbevolkerung zu (,stimme voll und ganz zu*: 11.9%, ,stimme zu“: 5.9%, ,stimme eher zu*:
7.0%), 74.5% lehnten dies ab (,stimme (berhaupt nicht zu*: 52.0%, ,stimme nicht zu®: 10.4%,
,Stimme eher nicht zu*: 12.1%) und 0.7% der Befragten beantworteten dieses Item nicht. Der
Ansicht, dass ,Lebensversicherungen psychiatrisch-genetische Gesundheitszeugnisse anfordern
durfen sollten” (Item 7.5), waren 15.7% der Befragten (,stimme voll und ganz zu“: 7.5%, ,stimme zu*:
3.6%, ,stimme eher zu*: 4.6%) wahrend 83.6% der Probanden dies ablehnen wirden (,stimme
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uberhaupt nicht zu* 65.4%, ,stimme nicht zu*: 9.1%, ,stimme eher nicht zu*: 9.1%). 0.7% der

Interviewten beurteilten dieses Item nicht.

Tabelle 9.15: Verteilung der Zustimmung zu beziehungsweise Ablehnung von den Items 7.1 - 7.5

[tem Ablehnung | Zustimmung | Gruppenvergleich
[tem 7.1: Ergebnisse einer psychiatrisch- 77.3% 22.1% 13w~ 940.801
genetischen Testung sollten (auch ohne das p=.000

Einversténdnis des Untersuchten) den

Blutsverwandten mitgeteilt werden.

[tem 7.2: Die Ergebnisse einer psychiatrisch- | 48.1% 51.7% x21)=3.726
genetischen Testung sollten automatisch an den p =.054
Hausarzt weitergegeben werden.

[tem 7.3: Arbeitgeber sollten psychiatrisch- 88.6% 11.1% %2~ 1854.654
genetische Gesundheitszeugnisse von p =.000
Bewerbern anfordern durfen.

[tem 7.4: Krankenversicherungen sollten 74.5% 24.8% Y21~ 764.750
psychiatrisch-genetische Gesundheitszeugnisse p=.000
anfordern durfen.

[tem 7.5: Lebensversicherungen sollten 83.6% 15.7% 12~ 847.313
psychiatrisch-genetische Gesundheitszeugnisse p =.000

anfordern drfen.

Anmerkung: Item 7.1; n = 3061, fehlende Werte: 0.6%, ltem 7.2: n = 3073, fehlende Werte: 0.2%, Item 7.3: n = 3067,
fehlende Werte: 0.3%, ltem 7.4: n = 3057, fehlende Werte: 0.7%, ltem 7.5: n = 3055, fehlende Werte:

0.7%, alle ltems wurden dichotomisiert

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Die gleiche Fragestellung wurde in der GenRisk-Studie auf Basis von Item 5.3
,Pflegeversicherungen sollten das Recht haben, ihre Bewerber auf das genetische Risiko fiir die
Alzheimer-Demenz untersuchen zu lassen* tiberprift (vgl. Tab. 9.16). In der Allgemeinbevélkerung
sprach sich eine Minderheit von 23.3% (,trifft zu*: 17.2%, ,trifft eher zu®: 6.1%) fiir dieses Recht der
Pflegeversicherungen aus. 75.6% der Probanden (,trifft nicht zu*: 67.1%, trifft eher nicht zu®: 8.5%)
lehnten eine entsprechende Mdglichkeit ab und 1.1% der Befragten beantworteten dieses Item nicht.
Insgesamt war somit eine Minderheit fiir ein Recht der Pflegeversicherungen, inre Bewerber auf das

genetische Risiko fiir die Alzheimer-Demenz untersuchen zu lassen (2 =549.696, p = .000).
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Tabelle 9.16: Verteilung der Zustimmung zu beziehungsweise Ablehnung von Item 5.3

[tem Ablehnung | Zustimmung | Gruppenvergleich
Item 5.3: Pflegeversicherungen sollten das 75.6% 23.3% x2)~549.696
Recht haben, ihre Bewerber auf das genetische p=.000

Risiko fiir die Alzheimer-Demenz untersuchen zu
lassen.

Anmerkung: Item 5.3: n = 1979, fehlende Werte: 1.1%, Item wurde dichotomisiert

Insgesamt sprechen sowohl die Daten der GenEtik-Studie als auch der GenRisk-Studie dafur, dass
die Mehrheit der Allgemeinbevolkerung die Weitergabe genetischer Daten an Dritte ablehnt. Dies gilt
sowohl flir eine Information der Blutsverwandten als auch der Arbeitgeber sowie der Kranken-,
Lebens- oder Pflegeversicherung. Lediglich in Bezug auf die Weitergabe genetischer Informationen

an den Hausarzt sind die Befragten geteilter Meinung. Hypothese 10 ist somit eher bestatigt.

Hypothese 11: Die Mehrheit der Befragten ist der Ansicht, dass es wichtigere
Gesundheitsprobleme als die psychiatrisch genetische Forschung gibt.

Die Hypothese, dass die Mehrheit genetische Tests ablehnt, da sie der Ansicht ist, dass es
wichtigere Gesundheitsprobleme gibt, wurde anhand der Daten der GenEthik-Studie Uberprift. Es
wurde ein eindimensionaler Chi-Quadrat-Test zur Uberpriifung der Nullhypothese, dass eine

Gleichverteilung von zustimmenden und ablehnenden AuRerungen vorliegt, durchgefiihrt.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

Zur Beantwortung dieser Hypothese wurde das urspriinglich sechs-stufige Item 5.3 ,Das Geld, das
in die psychiatrisch-genetische Forschung investiert wird, sollte lieber fur andere medizinische
Forschungsgebiete verwendet werden® dichotomisiert. Insgesamt stimmten 26.7% der Befragten
dieser Aussage zu (,stimme voll und ganz zu“: 8.4%, ,stimme zu*: 6.4%, ,stimme eher zu*: 11.9%)
wahrend 71.2% der Probanden dieses Item ablehnten (,stimme Gberhaupt nicht zu*: 30.9%, ,stimme
nicht zu*: 16.7%, ,stimme eher nicht zu*; 23.6%). 2.1% der Befragten beantworteten dieses Item
nicht (vgl. Tab. 9.17). Insgesamt stimmten diesem Item signifikant weniger Befragte zu als es
ablehnten (y?2z)=622.438, p =.000).

Zusammenfassend lehnt die Mehrheit der Befragten in der GenEthik-Studie psychiatrisch-genetische
Tests nicht mit dem Argument ab, dass es wichtigere Gesundheitsprobleme gébe. Die Hypothese 11

muss daher verworfen werden.
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Tabelle 9.17: Verteilung der Zustimmung zu beziehungsweise Ablehnung von Item 5.3

[tem Ablehnung | Zustimmung | Gruppenvergleich
[tem 5.3: Das Geld, das in die psychiatrisch- | 71.2% 26.7% Y%~ 622.438
genetische Forschung investiert wird, sollte p=.000

lieber fiir andere medizinische

Forschungsgehiete verwendet werden.

Anmerkung: Item 5.3: n = 3011, fehlende Werte: 2.1%, Item wurde dichotomisiert

Hypothese 12: Die Mehrheit der Befragten ist der Ansicht, dass die Natirlichkeit des Daseins
respektiert werden sollte.

Die Hypothese, dass die Mehrheit der Ansicht ist, dass die Natirlichkeit des Daseins respektiert
werden sollte, wurde anhand der Daten der GenEthik-Studie Gberprift. ES wurde ein
eindimensionaler Chi-Quadrat-Test zur Uberpriifung der Nullhypothese, dass eine Gleichverteilung

von zustimmenden und ablehnenden AuRerungen vorliegt, durchgefihrt.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

Die Ansicht, dass die Natirlichkeit des Daseins respektiert werden sollte, wurde anhand der
Aussage ,Unvorhersehbare Ereignisse und ihre Bewaltigung gehoren zum Leben dazu. Daher sollte
man auch nicht das Risiko von psychischen Erkrankungen vorhersagen® (ltem 4.13)
operationalisiert. Zur Berechnung der Hypothese wurde das urspriinglich sechs-stufige Item
dichotomisiert. Dieser Aussage stimmten insgesamt 54.0% der Allgemeinbevolkerung zu (stimme
voll und ganz zu: 28.8%, stimme zu: 11.5%, stimme eher zu: 13.7%) wahrend 45.2% der Befragten
dieses Item ablehnten (stimme Gberhaupt nicht zu: 13.5%, stimme nicht zu: 9.8%, stimme eher nicht
zu: 21.9%) und 0.8% dieses Item nicht beantwortet haben (vgl. Tab. 9.18). Insgesamt stimmte

diesem Item eine signifikante Mehrheit der Befragten zu (2w = 24.599, p = .000).

Tabelle 9.18: Verteilung der Zustimmung zu beziehungsweise Ablehnung von Item 4.13

[tem Ablehnung | Zustimmung | Gruppenvergleich
[tem 4.13: Unvorhersehbare Ereignisse und | 45.2% 54.0% Y21~ 24.599
ihre Bewaltigung gehdren zum Leben dazu. p=.000

Daher sollte man auch nicht das Risiko von

psychischen Erkrankungen vorhersagen.

Anmerkung: Item 4.13: n = 3052, fehlende Werte: 0.8%, Item wurde dichotomisiert
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Zusammenfassend kann die Hypothese 12 bestatigt werden. Eine kleine Mehrheit der Befragten
steht psychiatrisch-genetischen Testungen mit dem Argument, dass die Natirlichkeit des Daseins
respektiert werden sollte, eher kritisch gegentber.

Hypothese 13: Die Mehrheit der Befragten befiirchtet eine psychische Belastung durch das
Testergebnis.

Mittels der Daten beider Untersuchungen wurde die Hypothese, dass die Mehrheit der Befragten in
Folge genetischer Tests eine psychische Belastung durch das Testergebnis erwartet, berpriift.
Hierzu wurde mittels eines eindimensionalen Chi-Quadrat-Tests ermittelt, ob der Anteil derjenigen,
die eine psychische Belastung befirchten, den Anteil derjenigen Ubertrifft, die diese Befiirchtung

nicht haben.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

In der GenEthik-Studie wurde die Hypothese anhand der Aussage ,Ich habe Angst, die Ergebnisse
einer psychiatrisch-genetischen Testung emotional nicht verkraften zu konnen* (ltem 4.16)
untersucht. Es stimmten 31.6% der Befragten dieser Ansicht zu (,stimme voll und ganz zu*: 12.2%,
,Stimme zu*: 8.6%, ,stimme eher zu“: 10.8%), wohingegen 67.6% der Probanden diese Aussage
ablehnten (,stimme Gberhaupt nicht zu*: 36.0%, ,stimme nicht zu“: 15.7%, ,stimme eher nicht zu®:
15.9%) und 0.8% dieses Item nicht beantworten konnten. Insgesamt beflirchtete somit nur eine
Minderheit der Befragten (y21=400.798, p =.000) eine psychische Belastung durch das
Testergebnis genetischer Tests (vgl. Tab. 9.19).

Tabelle 9.19: Verteilung der Zustimmung zu beziehungsweise Ablehnung von Item 4.16

[tem Ablehnung Zustimmung | Gruppenvergleich
[tem 4.16: Ich habe Angst, die Ergebnisse 67.6% 31.6% Y21 =400.798

einer psychiatrisch-genetischen Testung p =.000

emotional nicht verkraften zu kdnnen.

Anmerkung: Item 4.16: n = 3052, fehlende Werte: 0.8%, Item wurde dichotomisiert

Ergebnisse der GenRisk-Studie

In der GenRisk-Studie wurde diese Hypothese anhand der Aussage ,Aus Angst vor psychischer
Belastung bei einem positiven Testbefund wiirde ich selbst auf eine genetische Testung fur die
Alzheimer-Demenz verzichten* (Item 5.16) untersucht (vgl. Tab. 9.20). In der Allgemeinbevélkerung
stimmten 44.8% dieser Aussage zu (,trifft zu“: 33.7%, ,trifft eher zu“: 11.3%), 53.6% lehnten diese ab
(,trifft nicht zu®: 39.1%, trifft eher nicht zu*: 14.0%) und 1.6% der Befragten beantworteten diese
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Frage nicht. Insgesamt stimmt somit eine signifikante Mehrheit dieser Aussage nicht zu
(x%)=10.343, p =.001).

Tabelle 9.20: Verteilung der Zustimmung zu beziehungsweise Ablehnung von Item 5.16

[tem Ablehnung | Zustimmung | Gruppenvergleich
[tem 5.16: Aus Angst vor psychischer 53.6% 44.8% 1w = 10.343
Belastung bei einem positiven Testbefund wiirde p=.001

ich selbst auf eine genetische Testung fiir die
Alzheimer-Demenz verzichten.

Anmerkung: Item 5.16: n = 1977, fehlende Werte: 1.6%, Item wurde dichotomisiert

Insgesamt erwarteten in beiden Untersuchungen zwar substanzielle Anteile der Befragten eine
psychische Belastung bei positivem Testbefund, aber diese erreichten keine Mehrheit. Insofern ist
Hypothese 13 zu verwerfen.

Hypothese 14. Die Mehrheit der Befragten lehnt genetische Tests ab, wenn keine
Therapiemoglichkeiten fir die Betroffenen vorhanden sind.

Die Hypothese, dass die Mehrheit genetische Tests ablehnt, wenn keine Therapiemdglichkeiten fiir
die Betroffenen vorhanden sind, wurde anhand der Daten der GenRisk-Studie Uberpriift. Es wurde
ein eindimensionaler Chi-Quadrat-Test zur Uberpriifung der Nullhypothese, dass eine

Gleichverteilung von zustimmenden und ablehnenden AuRerungen vorliegt, durchgefiihrt.

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Zur Beantwortung dieser Hypothese wurde zunéchst das urspringlich vier-stufige Item
dichotomisiert. Der Aussage ,Genetische Tests auf Alzheimer-Demenz sollten nur dann durchgefihrt
werden, wenn auch Therapiemdglichkeiten fur den Betroffenen vorhanden sind* (Item 5.8) stimmten
insgesamt 64.5% der Befragten zu (trifft zu“: 48.4%, ,trifft eher zu®: 16.1%), wéhrend 34.5% der
Probanden dieses Item ablehnten (,trifft nicht zu®: 22.4%, trifft eher nicht zu*: 12.1%). 1.0% der
Befragten haben dieses Item nicht beantwortet. Insgesamt stimmte diesem Item die signifikante
Mehrheit der Befragten zu (2 = 181.635, p = .000), wie in Tab. 9.21 dargestellt ist.

Zusammenfassend kann die Hypothese 14 bestatigt werden, da die signifikante Mehrheit der
Befragten genetische Tests auf Alzheimer-Demenz nur dann durchfihren wirde, wenn auch

Therapiemdglichkeiten fir die Betroffenen vorhanden sind.
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Tabelle 9.21: Verteilung der Zustimmung zu beziehungsweise Ablehnung von Item 5.8

[tem Ablehnung | Zustimmung | Gruppenvergleich
Item 5.8: Genetische Tests auf Alzheimer- 34.5% 64.5% x21)~181.635
Demenz sollten nur dann durchgefihrt werden, p =.000

wenn auch Therapiemdglichkeiten fir den

Betroffenen vorhanden sind.

Anmerkung: Item 5.8: n = 1982, fehlende Werte: 1.0%, Item wurde dichotomisiert

Zusammenfassung der Befunde zu den Hypothesen zu den Argumenten gegen genetische
Tests:

Die Uberpriifung der Hypothesen zu den Argumenten gegen genetische Tests hat folgende Griinde
identifizieren kénnen, die von der Mehrheit gegen genetische Tests genannt wurden: mdgliche
Weitergabe genetischer Daten an Dritte, Respektierung der Natlrlichkeit des Daseins, Fehlen von
Therapiemdglichkeiten. Andere Griinde wurden nicht von der Mehrheit als Argumente gegen
genetische Tests benannt. Hierzu z&hlten: die Diskriminierung von Personen mit einem erhohten
genetischen Risiko, dass es wichtigere Gesundheitsprobleme gabe, mdgliche psychische
Belastungen bei einem positiven Testergebnis (vgl. Abb. 9.3).

Argumente, die von einer Mehrheit der Befragten gegen genetische Tests bei neuro-
psychiatrischen Erkrankungen genannt wurden:

e mogliche Weitergabe genetischer Daten an Dritte

o Respektierung der Natirlichkeit des Daseins

e Fehlen von Therapiemdglichkeiten

Argumente, die von der Mehrheit der Befragten nicht gegen genetische Tests bei neuro-
psychiatrischen Erkrankungen genannt wurden:

o Diskriminierung von Personen mit erhéhtem genetischen Risiko

e Es gibt wichtigere Gesundheitsprobleme

e Mdgliche psychische Belastung

e Schwangerschaftsabbriiche bei einem erhdhten Risiko fir neuro-psychiatrische

Abbildung 9.3: Argumenten, die mehrheitlich gegen genetische Tests genannt wurden und
Arguemnte, die mehrheitlich nicht genannt wurden



Ergebnisse 148

9.1.1.4 Uberpriifung der Einflussfaktoren auf die Einstellung

Welche Faktoren die Einstellung zu genetischen Testungen bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen
beeinflussen, soll im Folgenden auf Basis der Hypothesen 15 bis 28 untersucht werden. Wenn
maglich erfolgen die Berechnungen auf der Datenbasis beider Studien (GenEthik und GenRisk).
Einzelne Fragestellungen konnen allerdings nur mittels einer der Untersuchungen beantwortet

werden.

Hypothese 15: Die Nationalitdt des Befragten beeinflusst die Einstellung zu prédiktiven
genetischen Tests.

Die Hypothese, dass die Nationalitat des Befragten seine Einstellung zu préadiktiven genetischen
Tests beeinflusst, wurde in beiden Untersuchungen Gberprift. Allerdings ist hierbei zu beachten,
dass jeweils nur ein kleiner Teil der befragten Allgemeinbevélkerung nicht-deutscher Nationalitat
war. Mittels t-Test wurden die Einstellungen der deutschen und nicht-deutschen Befragten
verglichen. Anschlieend wurde in einer einfaktoriellen Varianzanalyse (ANOVA) (berprift, ob

Einstellungsunterschiede zwischen einzelnen Nationalitaten vorhanden sind.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

In der ersten untersuchten Stichprobe waren 96.5% der Befragten deutscher Nationalitat, 0.3%
waren anderer westeuropéischer Nationalitdt, 0.7% waren osteuropaischer Nationalitdt und 2.3%
waren sonstiger Nationalitat. 0.2% der Befragten verweigerten die Angabe bei diesem Item. In der
durchgefiihrten ANOVA zeigten sich keine Einstellungsunterschiede (Skala 4) zwischen einzelnen
Nationalitten (F(3, s066) = 2.345, p = .071), wobei allerdings die unterschiedlichen StichprobengroRen
der einzelnen Nationalitdten zu beachten sind. Im durchgefiihrten Post-Hoc-Test (Scheffé Test)
zeigten sich weder zwischen deutschen und anderen westeuropéischen Befragten
(Mittl. Diff. = -1.996) noch zwischen deutschen und osteuropéischen Befragten (Mittl. Diff. =-7.138)
noch zwischen deutschen und Befragten sonstiger Nationalitdt (Mittl. Diff. =0.711) signifikante
Einstellungsunterschiede. Auch osteuropdische und westeuropéische Befragte (Mittl. Diff. = 5.141)
sowie osteuropdische (Mittl. Diff. = 7.848) bzw. westeuropaische (Mittl. Diff. = 2.707) Befragte und
Probanden sonstiger Nationalitat unterschieden sich nicht signifikant voneinander in ihrer Einstellung
zu genetischen Untersuchungen (vgl. Tab. 9.22). Wa&hlt man aufgrund der Kleinen
StichprobengroRen eine Unterteilung in Befragte deutscher Nationalitdt (96.5%) und anderer
Nationalitat (3.3%), so zeigen sich in dem durchgefiihrten t-Test fir unabhéngige Stichproben keine

Einstellungsunterschiede zwischen beiden Gruppen (toss)=-0.963, p = .336).



Ergebnisse 149

Tabelle 9.22: Gruppenvergleiche verschiedener Nationalitdten in Bezug auf die Einstellung zu
genetischen Testungen

Nationalitét Mittelwert und Gruppenunterschied
Standardabweichung Skala 4

Item 1.10: deutsch M =45.25 (SD = 13.288)

Nationalitat n = 2969

Item 1.10: westeuropaisch M =47.25 (SD = 14.646)

Nationalitat (ohne deutsch) n=8 F(3, 3066)= 2.345

Item 1.10: osteuropaisch M =52.39 (SD = 11.456) p=.071

Nationalitat n=23

[tem 1.10: sonstige M =44.54 (SD = 11.480)

Nationalitat n=70

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung: ~ Skala 4: 1 = stimme tberhaupt nicht zu*, 2 = ,stimme nicht zu“, 3 = ,stimme eher nicht zu*, 4 = ,stimme

eher zu*, 5 = ,stimme zu*, 6 = ,stimme voll und ganz zu“, Min = 0, Max = 78

Ergebnisse der GenRisk-Studie
In der zweiten untersuchten Stichprobe waren 94.5% der Befragten deutscher und 4.9% anderer
Nationalitat. 0,6% verweigerten die Angabe bei diesem Item. Ein Vergleich der Einstellung (Skala 5)

dieser Gruppen mittels t-Test zeigte signifikante Unterschiede (tqsss) - -3,574, p = .000).

Eine weitere Unterteilung der Befragten nicht-deutscher Nationalitat zeigte, dass 1.8% anderer
westeuropdischer Herkunft waren, 0.5% hatten eine osteuropdische Nationalitat, 2.0% eine
asiatische Nationalitdt und 0.4% hatten eine sonstige Nationalitat. In einer anschlieRend
durchgefihrten ANOVA mit Post-Hoc-Test, bestétigten sich die Einstellungsunterschiede
(F,182=5.840, p =.000), wobei allerdings zu beachten ist, dass die untersuchten
Nationalitatsgruppen zum Teil sehr klein waren. Im Post-Hoc-Test (Scheffé-Test) konnte ermittelt
werden, dass der signifikante Unterschied in der Einstellung zu genetischen Testungen (Skala 5)
zwischen deutschen und asiatischen Befragten (Mittl. Diff. =6.02, p =.000) sowie anderen
westeuropdischen und asiatischen Befragten (Mittl. Diff. = -6.75, p = .013) bestand (vgl. Tab. 9.23).
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Tabelle 9.23: Gruppenvergleiche verschiedener Nationalitdten in Bezug auf die Einstellung zu
genetischen Testungen

[tem Mittelwert und Gruppenvergleich
Standardabweichung
Skala 5

Item 1.6: Nationalitst | deutsch M = 35.79 (SD = 7.758)
n=1891

Item 1.6: Nationalitst | westeuropdisch M = 35.06 (SD = 8.166)

(ohne deutsch) n=236

Item 1.6: Nationalitat | OSteuropaisch M =37.09 (SD = 8.166) F(s, 182) = 5.840,
n=11 p =.000

[tem 1.6: Nationalitat | a@siatisch M =41.80 (SD = 8.337)
n=41

[tem 1.6: Nationalitat | Sonstige M =41.00 (SD = 8.170)
n=9

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Skala 5: 1 = ,stimme nicht zu*, 2 = ,stimme eher nicht zu“, 3 = ,stimme eher zu*, 4 = ,stimme zu“, Min =0,
Max = 96

Wahrend in der GenEthik-Studie kein Zusammenhang zwischen der Nationalitat und der Einstellung
zu genetischen Testungen festzustellen war, ist dieser in der GenRisk-Studie vor allem zwischen
asiatischen und deutschen beziehungsweise anderen westeuropdischen Befragten zu erkennen.
Asiatische Befragte waren genetischen Testungen gegeniber tendenziell positiver eingestellt, als
deutsche und andere westeuropdische Befragte. Die Hypothese 15 ist somit eingeschrénkt zu

bestatigen.

Hypothese 16: Bereits an einer psychischen Stérung erkrankt zu sein, beeinflusst die
Einstellung gegeniiber psychiatrisch-genetischen Tests.

Zur Uberpriifung der Hypothese, dass bereits an einer psychischen Stérung erkrankt zu sein, die
Einstellung gegeniber psychiatrisch-genetischen Tests beeinflusst, wurden diejenigen aus der
Allgemeinbevolkerung, die angegeben hatten, bereits an Depression, Schizophrenie oder einer
anderen psychischen Stérung erkrankt zu sein, mit denjenigen verglichen, die dies verneint hatten.
Es erfolgte sowohl eine Uberpriifung des Zusammenhangs zwischen den Variablen 2.4, 2.5, 2.6 und

der Skala 4 mittels Korrelation als auch eine Uberpriifung der Mittelwertsunterschiede zwischen
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Erkrankten und nicht Erkrankten mittels t-Test fur unabhéngige Stichproben. Die Berechnungen
basieren auf den Daten der GenEthik-Studie.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

Von den Befragten aus der Allgemeinbevélkerung gaben 7.8% an, selber wegen Depressionen in
Behandlung gewesen zu sein, 91.9% waren nicht aufgrund von Depressionen in Behandlung und
0.3% verweigerten die Antwort auf diese Frage. 0.6% der Befragten gaben an, selber wegen
Schizophrenie in Behandlung gewesen zu sein, 99.2% der Befragten gaben an, dass dies bei ihnen
nicht der Fall sei und 0.2% machten diesbezlglich keine Angaben. Wegen anderer psychischer
Probleme waren 5.3% der Befragten in Behandlung, 94.4% gaben an, dass dies nicht auf sie

zutreffe und 0.3% machten keine Angaben.

Tabelle 9.24: Gruppenvergleiche zwischen bereits Erkrankten und Nicht-Erkrankten in Bezug auf die
Einstellung zu genetischen Testungen

[tem Mittelwert und Gruppenvergleiche
Standardabweichung Skala 4
[tem 2.4: Ich war selbst ja M =45.23 (SD = 14.103)
wegen Depressionen in n=241 t(3068) = -0.069
(drzdl. oder psycholog.) nein | M= 45.29 (SD = 13.188) p=.945
Behandlung. 2899
n=
Item 2.5: Ich war selbst ja M =45.82 (SD = 15.220)
wegen Schizophrenie in n=17 t(3069) = -0.169
(drzdl. oder psycholog.) nein | M= 45.28 (SD = 13.254) p = .866
Behandlung. 3054
n=
[tem 2.6: Ich war selbst ja M = 44.33 (SD = 14.673)
wegen anderer psychischer n=164 t(3066) = -0.962
Probleme i (arztl. oder "nein | M = 45.35 (SD = 13.178) p=.336
psycholog.) Behandlung. 0= 2904

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe

Kodierung: ~ Skala 4: 1 = ,stimme tberhaupt nicht zu*, 2 = ,stimme nicht zu“, 3 = ,stimme eher nicht zu*, 4 = ,stimme
eher zu“, 5 = ,stimme zu“, 6 = ,stimme voll und ganz zu*, Min = 0, Max = 78. Item 2.4 - Item 2.6: 1 = ja",
2 = nein*

Das Ergebnis zur Schizophrenie ist mit Vorsicht zu interpretieren, da eine der beiden Untersuchungsstichproben sehr

Klein ist!
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Mittels t-Test wurde Gberprift, ob sich die mittlere Einstellung derjenigen, die angaben bereits
erkrankt zu sein, von denjenigen unterschied, die dies verneinten. An Depression Erkrankte
(M =45.23, SD =14.103) unterschieden sich in ihrer Einstellung zu genetischen Testungen nicht
signifikant (tz0e8) = -0.069, p = .945) von nicht an Depression Erkrankten (M = 45.29, SD = 13.188).
Ebenso war die Einstellung von bereits an Schizophrenie Erkrankten (M = 45.82, SD = 15.220) nicht
signifikant unterschiedlich (tose) =-0.169, p =.866) von denjenigen, die nicht an dieser Stérung
erkrankt waren (M =45.28, SD=13.254). Auch diejenigen, die an anderen psychischen
Erkrankungen litten (M =44.33, SD = 14.673), unterschieden sich nicht signifikant (toes) = -0.962,
p =.336) von denjenigen, die keine andere psychische Erkrankung hatten (M = 45.35, SD = 13.178).

Zusammenfassend zeigt sich auf Basis der GenEthik-Studie in Bezug auf die Einstellung zu
psychiatrisch-genetischen Testungen keine Unterschiede zwischen bereits Erkrankten und

Gesunden. Die Hypothese 16 muss auf Basis dieser Daten zuriickgewiesen werden.

Hypothese 17: Die allgemeine Lebenseinstellung beeinflusst die Einstellung zu genetischen Tests.

Die Hypothese, dass die allgemeine Lebenseinstellung die Einstellung zu genetischen Testungen
beeinflusst, wurde anhand von beiden Datensatzen (berprift. Die Lebenseinstellung wurde (iber die
allgemeinen Wertvorstellungen operationalisiert. Zur Uberpriifung ihres Zusammenhangs mit der

Einstellung zu genetischen Testungen wurden Korrelationen berechnet.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

In der GenEthik-Studie wurde die allgemeine Lebenseinstellung mittels des Fragebogens zur
Erfassung von Werten (Maag, 1989, vgl. Kap. 8.1) erhoben. Dieser misst die Auspréagung von
traditionellen, modernen und liberalen Werte (Skala 10) Auf jeder Werteskala konnten minimal 6 und
maximal 42 Punkte erreicht werden, wobei sich die Befragten beziiglich aller drei Bereiche
einordnen mussten. Die Befragten erreichten im Mittel M = 33.89 Punkte (SD = 5.609) auf der Skala
traditioneller Werte, M = 32.58 Punkte (SD =5.209) auf der Skala moderner Werte und M = 38.35
Punkte (SD = 4.308) auf der Skala liberaler Werte. Sowohl traditionelle (r =.227, p =.000) als auch
moderne Werte (r =.149, p =.000) korrelieren positiv mit der Einstellung zu genetischen Tests (vgl.
Tab. 9.25). Dies bedeutet, dass Menschen mit einer hoheren Auspréagung an traditionellen oder
modernen Wertvorstellungen positivere Einstellungen zu genetischen Testungen bei psychischen
Erkrankungen haben. Liberale Werte zeigten keinen signifikanten Zusammenhang zur Einstellung zu
genetischen Tests (r =.016, p = .370).
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Tabelle 9.25: Korrelation zwischen allgemeinen Werten und der Einstellung zu genetischen Tests

[tem Mittelwert und Standardabweichung Korrelation
Skala 4
Skala 10: M =33.89 (SD = 5.609) r=.227
Traditionelle Werte | n = 3071 M = 45.28 p =.000
Skala 10: M=3258(SD=5209) | (SD=13.258) r=.149
Moderne Werte n=3071 n=23071 p =.000
Skala 10: M =38.35 (SD = 4.308) r=.016
Liberale Werte n=3071 p=.370

Anmerkung:  Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe

Kodierung:  Werteskalen; 1= trifft (berhaupt nicht zu®, 2= tifft nicht zu“, 3=, trifft eher nicht zu“,
4 = ,unentschlossen®, 5 = trifft eher zu*, 6 = trifft zu*, 7 = trifft voll und ganz zu“, Min =6, Max =42.
Skala 4: 1 = ,stimme uberhaupt nicht zu*, 2 = ,stimme nicht zu*, 3 = ,stimme eher nicht zu*, 4 = ,stimme

eher zu*, 5 = ,stimme zu*, 6 = ,stimme voll und ganz zu“, Min = 0, Max = 78

Ergebnisse der GenRisk-Studie

In der GenRisk-Studie wurde die allgemeine Lebenseinstellung tiber Werteinstellungen der
Befragten (Skala 9) anhand des Fragebogens fiir Werteinstellungen von Schiéder (1993) erhoben.
Auf den Werteskalen konnten jeweils minimal 3 Punkte und maximal 15 Punkte erreicht werden. Es
wurden folgende Werte erhoben: ,Primat zweckrationaler Lebensgestaltung® und ,Natur als
Selbstzweck. Wahrend das ,Primat zweckrationaler —Lebensgestaltung” eher eine
wissenschaftsfreundliche, rationale Lebenseinstellung widerspiegelt, wird mit den Items des Wertes

,Natur als Selbstzweck" eine skeptische Haltung zu Technik und Naturwissenschaften erfasst.

Es ergab sich ein signifikanter Zusammenhang zwischen dem ,Primat zweckrationaler
Lebensgestaltung® und der Einstellung zu genetischen Tests bei Alzheimer-Demenz (r=.122,
p =.000), aber kein Zusammenhang zwischen dem Wert ,Natur als Selbstzweck® und der
Einstellung zu genetischen Tests (r=.009, p =.699). Dies bedeutet, dass Personen mit héherer
Ausprégung beziiglich des ,Primats zweckrationaler Lebensgestaltung” eine positivere Einstellung
zu genetischen Testungen auf Alzheimer-Demenz haben (vgl. Tab. 9.26).

Insgesamt zeigten beide Untersuchungen, dass es allgemeine Werte gibt, die die Einstellung zu
genetischen Testungen beeinflussen. Dies trifft allerdings nicht auf alle der untersuchten Werte und

grundlegenden Lebenseinstellungen zu. Personen mit stérkerer Auspragung traditioneller und
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moderner Werte, sowie des Primats zweckrationaler Lebensgestaltung hatten eine positivere
Einstellung zu genetischen Tests. Somit ist die Hypothese 17 eher als bestatigt anzusehen.

Tabelle 9.26: Korrelation zwischen allgemeinen Werten und der Einstellung zu genetischen Tests

[tem Mittelwert und Standardabweichung Korrelation
Skala 5
Skala 9: M =10.56 (SD = 2.640) r=.122
Wertestandpunkte: n = 2000 M =35.94 p =.000
Primat (SD = 7.830)
zweckrationaler
n =2000
Lebensgestaltung
Skala 9: M =12.81 (SD = 2.106) r=.009
Wertestandpunkte: n = 2000 p=.699
Natur als
Selbstzweck

Anmerkung:  Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung: ~ Werteskalen: 1 = ich lehne véllig ab“, 2 =,ich lehne eher ab®, 3 = neutral*, 4 = ,ich stimme eher zu",
5 = ,ich stimme véllig zu*, Min = 3, Max = 15, Skala 5: 1 = ,stimme nicht zu", 2 = ,stimme eher nicht zu",

3 =, stimme eher zu*, 4 = ,stimme zu*, Min = 0, Max = 96

Hypothese 18: Manner begriifien genetische Tests eher als Frauen.

Die Annahme, dass Manner eher genetische Tests begriiRen als Frauen, wurde in beiden
Untersuchungen Gberprift. Die Einstellungen wurden fir die Einstellungsskala insgesamt und fiir
einzelne ltems getrennt mittels t-Test fiir unabhéngige Stichproben auf einen Unterschied zwischen

den Geschlechtern hin untersucht.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

An der GenEthik-Studie nahmen 59.2% Frauen (n =1821) und 40.8% Manner (n = 1256) teil. Es
wurden alle Items der Skala 4 auf Unterschiede in der Zustimmung zu genetischen Tests bei Frauen
und Mannern mittels t-Test fiir unabhé&ngige Stichproben untersucht (vgl. Tab.10.27). Im Folgenden
werden nur die Items dargestellt, bei denen signifikante Unterschiede in der Einstellung zwischen
den Geschlechtern gefunden wurden, alle anderen Items werden nur in der Tabelle 9.26 dargestellt.
Betrachtet man die Einstellung tber die gesamte Skala 4 (Min = 0.00 Max = 78) hinweg, so zeigt
sich, dass die allgemeine Zustimmung zu psychiatrisch-genetischen Tests bei Mannern signifikant
positiver ausgepragt ist als bei Frauen (Mw=44.49, SD =13.452, Mn=46.43, SD =12.890,
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tors) =-3.995, p =.000). Folgende Items unterschieden sich signifikant zwischen den

Geschlechtern: Frauen stimmten der Aussage 4.12 ,In welchem Lebensalter eine psychiatrisch-
genetische Testung stattfindet ist egal, Hauptsache, es besteht generell die Mdglichkeit hierzu*
geringfugig haufiger zu als Manner (My = 4.64, SD = 1.621, Mn =4.51, SD = 1.707, t(3049) = 2.115,
p =.034). Auch der Aussage ,Unvorhergesehene Ereignisse und ihre Bewdltigung gehéren zum
Leben dazu. Daher sollte man auch nicht das Risiko von psychischen Erkrankungen vorhersagen®
(Item 4.13) stimmten Frauen h&ufiger zu als Manner (Mw = 4.00, SD = 1.775, M = 3.68, SD = 1.723,
t3050) = 4.981, p =.000). Dem Item 4.15 ,Das Angebot meines Arztes, morgen eine genetische
Testung flir eine psychische Erkrankung durchzufiihren, wiirde mich verunsichern* stimmten
signifikant mehr Frauen als Mé&nner zu (Mw!=3.52, SD=2.010, Mn=3.287, SD=1.921,
tz067) = -3.370, p =.001). Gleichzeitig betonten signifikant mehr Frauen als Ménner Item 4.16 ,Ich
habe Angst, die Ergebnisse einer psychiatrisch-genetischen Testung emotional nicht verkraften zu
konnen* (Mw = 2.87, SD = 1.816, M, = 2.61, SD = 1.679, tz0s0) = 4.017, p =.000). Mehr Ménner als
Frauen stimmten dem Item 4.17 ,Ich wiirde mich genetisch untersuchen lassen, um mein Risiko zu
erkranken, besser einschatzen zu kénnen* zu (Mw =3.40, SD =1.962, My =3.54, SD =1.887,
t(a0509) = -2.030, p = .042).
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Tabelle 9. 27: Gruppenvergleiche zwischen M&nnern und Frauen in Bezug auf die Einstellung zu

genetischen Testungen

[tem Mittelwert und Standardabw. | Gruppen-
Frauen Manner vergleich

Skala 4: Einstellung zu genetischen Testungen M =44.49 M = 46.43 t(3075) = -3.995
SD =13.452 SD=12.890 |p=.000
n=1821 n=1256

[tem 4.10: Psychiatrisch-genetische Tests sollten M=159 M =157 tz072) = 0.467

auch ohne Wissen des Patienten durchgefihrt werde SD=1.38 SD=1.233 p=.641

dirfen. n=1818 n= 1256

Item 4.11: Kinder sollten psychiatrisch-genetische M=3.94 M=3.95 t(3049) = -0.070

Tests ablehnen kdnnen (auch gegen den Willen ihrer SD =1.883 SD =1.826 p=.944

Eltern). n=1806 n=1245

[tem 4.12: In welchem Lebensalter eine psychiatrisch- | M = 4.64 M=451 t(3049) = 2.115

genetische Testung stattfindet ist egal. Hauptsache, es | SD = 1.621 SD =1.707 p=.034

besteht generell die Mdglichkeit dazu. n = 1800 n=1251

Item 4.13: Unvorhersehbare Ereignisse und ihre M=4.00 M =3.68 t(3050) = 4.981

Bewaéltigung gehdren zum Leben dazu. Daher sollte SD=1.775 SD=1.723 p=.000

man auch nicht das Risiko von psychischen n = 1805 n = 1247

Erkrankungen vorhersagen.

[tem 4.14: Wenn mein Arzt mir morgen eine M =3.26 M=3.32 t(3058) = -0.866

genetische Testung flir psychische Erkrankungen SD =2.093 SD=2.014 p=.386

anbieten wiirde, wiirde ich sie durchftihren lassen. n=1812 n = 1248

[tem 4.15: Das Angebot meines Arztes, morgen eine | M = 3.52 M=3.27 t(3067) = -3.370

genetische Testung flr eine psychische Erkrankung SD =2.010 SD=1.921 p=.001

durchzufithren, wirde mich verunsichern. n=1818 n=1251

[tem 4.16: Ich habe Angst, die Ergebnisse einer M=2.87 M=261 t(3050) = 4.017

psychiatrisch-genetischen Testung emotional nicht SD =1.816 SD=1.679 p=.000

verkraften zu kénnen. n = 1806 n = 1246

[tem 4.17: Ich wiirde mich genetisch untersuchen M=3.40 M=354 t(3059) = -2.030

lassen, um mein Risiko zu erkranken besser SD =1.962 SD =1.887 p=.042

einschatzen zu konnen. n=1810 n = 1251

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe

Kodierung: ~ Skala 4: 1 = ,stimme Uberhaupt nicht zu*, 2 = ,stimme nicht zu“, 3 = ,stimme eher nicht zu", 4 = ,stimme

eher zu*, 5= ,stimme zu“, 6 = ,stimme voll und ganz zu“, Min = 0, Max = 78
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Ergebnisse der GenRisk-Studie

An der GenRisk-Studie nahmen 50.5% (n =1010) Frauen und 49.5% (n =991) Manner teil. Es
wurden alle Items der Skala 5 mittels t-Tests fiir unabhangige Stichproben auf Unterschiede in der
Zustimmung zu genetischen Tests bei Frauen und Mé&nnern hin untersucht. Im Folgenden werden
nur die Items dargestellt, bei denen signifikante Unterschiede in der Einstellung zwischen den
Geschlechtern gefunden wurden, die Darstellung der anderen Items findet sich in der Tabelle 9.28.
In der Allgemeinbevolkerung hatten Frauen (My = 35.37, SD = 7.914) bei einer Betrachtung uber alle
ltems der Skala 5 hinweg (Min=0, Max =96), eine etwas kritischere Einstellung gegeniber
genetischen Testungen bei der Alzheimer-Demenz (te9) =-3.271, p =.001) als Méanner (Mm
=36.51, SD =7.705). Dass genetische Tests nur bei Erwachsenen durchgefiihrt werden sollten
(Item 5.1), betonten Frauen (My =2.90, SD = 1.281) stérker (t91) = 6.490, p =.000) als Manner
(Mm =252, SD=1.315). Die Notwendigkeit, Menschen mit besonders verantwortungsvollen
Tatigkeiten auf ein genetisches Risiko fiir Alzheimer-Demenz zu untersuchen (Item 5.4), sahen eher
(tos7) = 2.265, p =.024) Frauen (My = 2.85, SD = 1.275) als Manner (Mm = 2.72, SD = 1.299). Das
Recht auf eine genetische Testung (Item 5.6) wurde eher (ts7) = 2.934, p =.003) von Frauen (Mw
=3.51, SD =0.938) als von Mannern (Mm = 3.38, SD = 1.027) gefordert. Dass es besser ist, nicht zu
wissen, ob das eigene Erkrankungsrisiko erhoht ist (Item 5.9), fanden Frauen (Mw =2.62,
SD =1.289) eher als Méanner (Mm = 2.49, SD = 1.268) (tw62) = 2.236, p = .025). Eine Beschrankung
genetischer Tests auf Personen, bei denen der Verdacht eines erhdhten Risikos vorliegt (Item 5.10),
wurde eher von Frauen (M = 2.82, SD = 1.203) als von Mannern (Mn = 2.59, SD = 1.231) gefordert
(taors) = 4.288, p =.000). Die eigenen Kinder auf ein genetisches Risiko fur Alzheimer-Demenz
testen lassen (ltem 5.13), wirden weniger Frauen (My = 1.64, SD = 1.117) als Manner (Mm = 1.83,
SD = 1.166) (tu973) = -3.823, p = .000). Bereits vor der Geburt wissen wollen, ob das eigene Kind ein
genetisches Risiko fir die Alzheimer-Demenz hat (Item 5.14), wirden Frauen (Mw =1.59,
SD =1.126) weniger gerne als Manner (Mm =1.74, SD =1.192) (twery) =-2.987, p =.003). Aus
Angst vor einer psychischen Belastung auf einen genetischen Test verzichten (Item 5.16),
entsprache eher der Handlungsweise von Frauen (My = 2.53, SD = 1.348) als von Mannern (Mm
=2.32, SD =1.288), die hinsichtlich dieser Frage signifikant unterschiedlicher Meinung waren
(tqgrs) = 3.673, p = .000).
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Tabelle 9.28: Gruppenvergleiche zwischen Mannern und Frauen in Bezug auf die Einstellung zu

genetischen Testungen

sind.

[tem Mittelwert und Standardabw. | Gruppen-
Weiblich Méannlich vergleich

Skala 5: Einstellung zu genetischen Testungen bei | M = 35.37 M =36.51 t(1009) = -3.271

Alzheimer-Demenz SD=7.914 SD =7.705 p=.001
n=1010 n=991

Item 5.1: Genetische Tests auf das Risiko fiir die | M =2.90 M =252 t1061) = 6.490

Alzheimer-Demenz sollten nur bei Erwachsenen (> | SD = 1.281 SD =1.315 p=.000

18J.) durchgefiihrt werden durfen. n =992 n=971

Item 5.2: Genetische Tests auf das Risiko fiir die | M = 1.69 M=1.70 t(1088) = -0.320

Alzheimer-Demenz  solliten gar nicht durchgefiihrt | SD = 1.090 SD =1.083 p=.749

werden diirfen. n = 1004 n =986

Item 5.3: Pflegeversicherungen sollten das Recht | M =1.75 M=1.72 t(1088) = 0.567

haben, ihre Bewerber auf das genetsche Risiko fir die | SD = 1.187 SD=1.151 p=.571

Alzheimer-Demenz untersuchen zu lassen. n=99 n =983

Item 5.4. Menschen,  die  besonders | M = 2.85 M=272 t1087) = 2.265

verantwortungsvolle Tatigkeiten ausiiben (z.B. Piloten), | SD = 1.275 SD =1.299 p=.024

sollten auf das genetische Risiko fiir die Alzheimer- |  _ 1003 n =985

Demenz untersucht werden.

Item 5.5: Genetische Tests fihren dazu, dass | M =2.34 M=2.45 t(1927) = -1.893

Personen mit einem erhéhten Risiko fir die Alzheimer- | SD = 1.237 SD=1.231 p=.059

Demenz diskriminiert werden. n =969 n =960

Item 5.6: Jeder Mensch hat ein Recht, seine | M=3.51 M=23.38 t(1087) = 2.934

genetische Ausstattung zu kennen. Deshalb sollte man | SD = 0.938 SD =1.027 p =.003

sich auf das genetische Risiko fiur die Alzheimer- n=1005 n =984

Demenz testen lassen diirfen.

[tem 5.7: Personen mit einem erhohten Risiko, an der | M = 1.29 M=1.32 t(1085) = -0.942

Alzheimer-Demenz zu erkranken, sollten auch héhere | SD = 0.750 SD =0.769 p=.346

Beitrage bei der Pflegeversicherung bezahlen miissen. | |, — 10909 n =987

Item 5.8: Genetische Tests auf Alzheimer-Demenz | M = 2.95 M=2.87 t1080) = 1.446

sollten nur dann durchgefiihrt werden, wenn auch | SD =1.217 SD =1.240 p=.148

Therapiemdglichkeiten fir den Betroffenen vorhanden | \ — 1403 n =979
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Fortsetzung Tabelle 9.28: Gruppenvergleiche zwischen Mannern und Frauen in Bezug auf die

Einstellung zu genetischen Testungen

[tem Mittelwert und Standardabw. | Gruppen-
vergleich

[tem 5.9: Es ist besser, nicht zu wissen, ob man ein | M = 2.62 M =2.49 t(1062) = 2.236
erhdhtes Risiko hat, an der Alzheimer-Demenz zu | SD = 1.289 SD=1.268 p=.025
erkranken. n =985 n=979
[tem 5.10: Genetische Tests fir die Alzheimer- | M =2.82 M =2.59 t(1073) = 4.288
Demenz sollten nur bei Verdacht auf das Vorliegen | SD = 1.203 SD=1.231 p=.000
eines erhohten Risikos durchgefiihrt werden. n =999 n =976
Item 5.11: Ich wiirde befiirworten dass mein(e) | M = 2.10 M =2.06 t(1058) = 0.639
Partner(in) sich genetisch untersuchen lasst, um sein/ | SD = 1.287 SD=1.225 p=.523
ihr Risiko, an der Alzheimer-Demenz zu erkranken, n =983 n =977
besser einschétzen zu kénnen.
Item 5.12: Wegen der mangelnden Aussagekraft der | M = 2.54 M =247 t(1055) = 1.303
Testbefunde wiirde ich mich nicht auf das genetische | SD = 1.278 SD =1.269 p=.193
Risiko fiir Alzheimer-Demenz testen lassen. n =988 n =969
[tem 5.13: Ich wiirde meine Kinder (< 18 J.) auf ein | M = 1.64 M=1.83 t1073) = -3.823
genetisches  Risiko fir die Alzheimer-Demenz | SD = 1.117 SD=1.166 p=.000
untersuchen lassen. n =997 n=978
[tem 5.14: Ich wiirde bereits vor der Geburt wissen | M = 1.59 M=1.74 t(1071) = -2.987
wollen, ob mein Kind ein genetisches Risiko fir die | SD =1.126 SD=1.192 p=.003
Alzheimer-Demenz hat. n =995 n=978
[tem 5.15: Wenn mein ungeborenes Kind ein | M =1.67 M=1.68 ta002) = -.195
genetisches Risiko fur die Alzheimer-Demenz hatte, | SD = 1.153 SD = 1.145 p=.846
wiirde ich einen Schwangerschaftsabbruch befiirworten. n =960 n = 944
[tem 5.16: Aus Angst vor psychischer Belastung bei | M = 2.53 M=232 t(1075) = 3.673
einem positiven Testbefund wirde ich selbst auf eine | SD = 1.348 SD =1.288 p=.000
genetische ~ Testung fir die ~Alzheimer-Demenz | . _ gy n =983
verzichten.

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe

Kodierung:  Skala 5: 1 = ,stimme nicht zu*, 2 = ,stimme eher nicht zu“, 3 = ,stimme eher zu"*, 4 = ,stimme zu*, Min =0,

Max = 96

Zusammenfassend zeigten beide Untersuchungen ein dhnliches Bild: Frauen waren insgesamt

kritischer gegentiber psychiatrisch-genetischen Testungen eingestellt als Manner. Lediglich
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hinsichtlich einzelner Bereiche waren Frauen entweder liberaler als oder &hnlich wie Méanner
eingestellt. Die Hypothese 18 ist demnach iberwiegend als bestétigt anzusehen.

Hypothese 19: Es gibt einen Zusammenhang zwischen Kognitivem Coping-Stil und der
Einstellung zu pradiktiven genetischen Tests.

Die Hypothese, dass es einen Zusammenhang zwischen dem kognitiven Coping-Stil und der
Einstellung zu pradiktiven genetischen Tests gibt, wurde anhand der Stichprobe von Personen in der
GenRisk-Studie, die sowohl vor als auch nach der Beratung an der Befragung teilgenommen hatten,
Uberprift. Der kognitive Coping-Stil einer Person wurde mittels der Miller Behavioural Style Scale”
(Miller, 1987) erhoben. ,Blunting“ bezeichnet eine Tendenz, sich von bedrohlichen Hinweisreizen
und Informationen abzuwenden, wahrend ,Monitoring® eine Tendenz  beschreibt,
bedrohungsrelevante Informationen aufzusuchen. Entsprechend ihrer Auspragung auf den Skalen
wurden die Probanden in ,high* oder ,Jlow" ,blunter* beziehungsweise ,monitorer* unterteilt. Jeder
Proband erhielt sowohl einen Auspragungsgrad auf der ,monitorer-Skala“ als auch auf der ,blunter-
Skala“. Es wurden zundchst Korrelationen zwischen dem Coping-Stil und der Einstellung zur
Uberpriifung eines moglichen Zusammenhangs berechnet und anschlieBend mittels t-Test fiir
unabhangige Stichproben Unterschiede zwischen den Gruppen mit unterschiedlichen Auspragungen

der Coping-Stile untersucht.

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Es wurden n =234 Personen bezuglich ihres kognitiven Coping-Stils befragt. Auf der ,monitoring*-
und der ,blunting*-Skala konnten von minimal 0 bis maximal 16 Punkte erreicht werden. Im Mittel
erreichten die Befragten M =8.53 Punkten (SD=3.179) auf der ,monitoring"-Skala. Auf der
,blunting“-Skala wurden im Mittel M = 3.18 Punkten (SD =1.912) erreicht, so dass dieser Stil im
Mittel weniger deutlich ausgepragt war. Dies spiegelte sich auch in der Unterteilung zwischen
Probanden mit hoher (= 8 Punkte) oder niedriger Auspragung (< 8 Punkte) in den Coping-Stilen
wieder: In der Stichprobe waren 99.6% ,low blunter* und nur 0.4% ,high blunter* vertreten.

Gleichzeitig waren 43.6% der Befragten ,Jlow monitorer und 56.4% ,high monitorer".

Zwischen dem Coping-Stil ,blunting” und der Einstellung zu genetischen Tests (Skala 5) zeigte sich
keine signifikante Korrelation (r =-.049, p =.458). Eine schwache Korrelation hingegen zeigte sich
zwischen dem Coping-Stil ,monitoring* und der Einstellung zu genetischen Tests (r = .134, p = .041),
so dass Personen mit héherer Auspragung im kognitiven Coping-Stil ,monitoring* tendenziell auch
eine positivere Einstellung zu genetischen Testungen hatten (vgl. Tab. 9.29).
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Tabelle 9.29: Zusammenhang zwischen kognitivem Coping-Stil (Skala 10) und Einstellung zu einem

genetischen Test (Skala 5)

Mittelwert und Mittelwert und Korrelation
Standardabweichung Standardabweichung
Coping-Stil Skala 5
Skala 10: M =8.53 (SD =3.179) r=.134
monitoring n=234 M=33.21 p=.041
Skala 10: blunting | M =3.18 (SD = 1.912) (SD =9.281) r=-.049
n=234 n=233 p =.458

Anmerkung:  Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRRe

Kodierung:

nicht zu*, 3 = ,stimme eher zu*, 4 = ,stimme zu*“, Min = 0, Max = 96

Copingskalen: 0 = ,nein“, 1= ja“, Min =0, Max = 16, Skala 5: 1 = stimme nicht zu“, 2 = ,stimme eher

Eine Uberprifung der Mittelwertsunterschiede mittels t-Test fir unabhéngige Stichproben (vgl. Tab.

9.30) zeigte jedoch, dass sich ,high-* und ,Jow monitorer* nicht signifikant in ihrer Einstellung zu

genetischen Tests unterscheiden (ts1) = -0.978, p = .329). Auf einen Vergleich zwischen ,high-* und

,Jow blunter* wurde aufgrund der mangelnden StichprobengréRe der ,high blunter* (n = 1) verzichtet.

Tabelle 9.30: Gruppenvergleiche zwischen ,high monitorer* und ,low monitorer* beziehungsweise

,high blunter” und ,low blunter in Bezug auf die Einstellung zu genetischen Testungen

Ausprégung des kognitiven Skala 5: Gruppenvergleiche
Coping-Stils Einstellung zu genetischen Tests

Skala 10: M =33.73 (SD = 9.348)

high monitoring n=132 to31) = -0.791

Skala 10: M =32.53 (SD = 9.194) p=.430

low monitoring n=102

Skala 10: M =30.00 (SD = 0.000)

high blunting n=1 kein Test durchfiihrbar
Skala 10: M =33.23 (SD = 9.299)

low blunting n=233

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe

Kodierung:

nicht zu*, 3 = ,stimme eher zu“, 4 = ,stimme zu“, Min = 0, Max = 96

Copingskalen: 0 = ,nein“, 1= ja“, Min =0, Max =16, Skala 5: 1 = ,stimme nicht zu“, 2 = ,stimme eher
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Zusammenfassend liel sich ein schwacher Zusammenhang zwischen dem kognitiven Coping-Stil
,monitoring* und der Einstellung zu psychiatrisch-genetischen Testungen erkennen, wobei die
Auspragung keine Relevanz zeigte. Somit ist die Hypothese 19 flir den Coping-Stil ,monitoring* als

eher bestéatigt anzusehen.

Hypothese 20: Die wahrgenommenen Vor- und Nachteile von genetischen Testungen
beeinflussen die Einstellung zu selbigen.

Die Annahme, dass die wahrgenommenen Vor- und Nachteile von genetischen Tests die Einstellung
zu ihnen beeinflussen, wurde anhand der Daten der GenRisk-Studie untersucht. Die Anzahl der
freien Nennungen der Probanden auf die Frage nach Argumenten fiir oder gegen genetische Tests
wurden gezahlt. AnschlieBend wurde eine Differenz zwischen den genannten Argumenten flir und

gegen genetische Tests gebildet und diese mit der Einstellung zu genetischen Tests korreliert.

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Tabelle 9.31 zeigt die Anzahl der genannten Pro- und Contra-Argumente fiir genetische Tests, die
von den Probanden frei genannt wurden (Item 4.15). Die Mehrzahl der Probanden nannte keine
Argumente fiir genetische Tests, aber zeitgleich ein (45.9%) oder zwei (8.5%) Argumente gegen
genetische Tests. Ein weiterer groRBer Anteil von Probanden nannte kein Argument gegen
genetische Tests, aber zeitgleich ein (27.6%) oder zwei (8.3%) Argumente fiir genetische Tests.
Andere Kombinationen waren nicht vorhanden oder &uf3erst selten. Als Argumente fiir genetische
Tests wurden beispielsweise genannt: mdgliche Pravention oder Behandlung, das eigene Risiko
kennen wollen, eigene Lebensplanung unterstiitzen. Gegen genetische Tests wurden beispielsweise
folgende Argumente genannt: derzeit keine Prévention oder Behandlung mdglich, Verunsicherung

durch Testergebnis, Gefahr des Datenmissbrauchs, Unsicherheit des Tests.

Tabelle 9.31: Anzahl frei genannter Vor- und Nachteile genetischer Tests

[tem 4.15: Pro Argumente | Item 4.15: Contra Argumente

0 1 2 3 4
0 6.6% 45.9% 8.5% 1.4% 0.1%
1 27.6% 0.1% 0% 0% 0%
2 8.3% 0% 0% 0% 0%
3 1.3% 0% 0% 0% 0%
4 0.2% 0% 0% 0% 0%

Anmerkung:

Haufigkeit freier Nennung von Argumenten fiir und gegen genetische Tests, n = 2001
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In einem zweiten Schritt wurde zwischen der Anzahl der genannten Pro- und Contra-Argumente eine
Differenz gebildet, wobei die Anzahl der Contra-Argumente von der Anzahl der Pro-Argumente
abgezogen wurde. AnschlieBend wurde diese Differenz mit der Einstellung zu genetischen Tests
(Skala 5) korreliert. Die Ergebnisse zeigen, dass es einen positiven Zusammenhang zwischen der
Differenz der genannten Vor- und Nachteile genetischer Tests und der Einstellung zu genetischen
Tests gibt (r = .487, p =.000). Dies bedeutet, dass Personen, die ein positives Verhaltnis von Pro-
und Contra-Argumenten hatten, auch eine positivere Einstellung zu genetischen Testungen
aufwiesen (vgl. Tab. 9.32).

Tabelle 9.32: Zusammenhang zwischen Anzahl der Differenz genannter Pro- und Contra-

Argumenten und der Einstellung zu genetischen Tests (Skala 5)

Item Mittelwert und Korrelation
Standardabweichung

Skala 5: Einstellung zu | M =35.94 (SD = 7.830)

genetischen Testungen n=2001 r=.478

[tem 4.15: Differenz Pro-Contra | M =-0.1919 (SD = 1.289) p=.000

Argumente n=2001

Anmerkung:  Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe

Kodierung:  Item 4.15: Min = -4, Max =5, Skala 5: 1 = ,stimme nicht zu*, 2 = ,stimme eher nicht zu*, 3 = ,stimme eher

zu*, 4 = ;stimme zu“, Min = 0, Max = 96, bei negativen Werten tiberwiegt die Zahl der Contra-Argumente

Zusammenfassend lasst sich die Hypothese 20 auf Basis der Daten der GenRisk-Studie bestatigen:
Es gibt einen positiven Zusammenhang zwischen der Differenz der genannten Pro- und Contra-

Argumente von genetischen Tests und der Einstellung ihnen gegeniber.

Hypothese 21: Es gibt einen Zusammenhang zwischen dem Alter der Befragten und der
Einstellung zu einem genetischen Test.

Die Hypothese, dass es einen Zusammenhang zwischen dem Alter der Befragten und der
Einstellung zu einem genetischen Test gibt, wurde anhand der Daten beider Untersuchungen
Uberprift. Hierzu wurden Korrelationen zwischen dem Alter und der Einstellung zu einem

genetischen Test fur psychische Erkrankungen berechnet.

Ergebnisse der GenEthik-Studie
Das mittlere Alter der Befragten der GenEthik-Studie betrug 41.58 Jahre (SD = 15.744). Auf der
Einstellungsskala erreichten die Befragten im Mittel 45.28 Punkte (SD = 13.258), wobei hier maximal
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78 Punkte und minimal 0 Punkte zu erreichen waren, je hoher der Wert, desto positiver die
Einstellung zu genetischen Tests. Es zeigte sich, dass die Korrelation zwischen dem Alter (Item 1.1)
und der Einstellung zu einem genetischen Test (Skala 4) in der Allgemeinbevélkerung (r= -.035, p
= .055) nicht signifikant war (vgl. Tab. 9.33).

Tabelle 9.33: Zusammenhang zwischen Alter und der Einstellung zu einem genetischen Test

[tem Mittelwert und Korrelation

Standardabweichung

Skala 4: Einstellung zu genetischen | M = 45.28 (SD = 13.258)

Testungen N = 3067 r=-.035
[tem 1.1: Alter M =41.58 (SD = 15.744) p=.055
N = 3067

Anmerkung:  Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Alter: Min = 18. Max = 92. Skala 4: 1 = ,stimme iberhaupt nicht zu*, 2 = ,stimme nicht zu*, 3 = ,stimme

eher nicht zu*, 4 = ,stimme eher zu*, 5 = ,stimme zu*, 6 = ,stimme voll und ganz zu“, Min = 0, Max = 78

Ergebnisse der GenRisk-Studie

In der GenRisk-Studie waren die Befragten im Mittel 44.84 Jahre alt (SD =15.377). Auf der
Einstellungsskala (Skala 5) erzielten sie im Mittel 35.94 (SD = 7.830) Punkte, wobei diese Skala von
minimal 0 bis maximal 96 Punkten reichte, und hohere Werte eine positivere Einstellung
widerspiegelten. Es zeigte sich zwischen dem Alter (Item 1.1) und der Einstellung zu einem
genetischen Test (Skala 5) eine sehr schwache, aber dennoch signifikante Korrelation (r =- .060,
p =.008). Demnach ist bei jlingerem Alter das Interesse an genetischen Testungen auf die

Alzheimer-Demenz tendenziell hoher (vgl. Tab. 9.34).

Tabelle 9.34: Zusammenhang zwischen Alter und Interesse an einem genetischen Test

ltem Mittelwert und Korrelation

Standardabweichung

Skala 5: Einstellung zu genetischen M = 35.94 (SD =7.830)

Testungen bei Alzheimer-Demenz N = 1996 r=-.060

Item 1.1: Alter M =44.84 (SD = 15.377) p =.008
N = 1996

Anmerkung:  Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Alter: Min = 18, Max = 92, Skala 5: 1 = ,stimme nicht zu*, 2 = ,stimme eher nicht zu“, 3 = ,stimme eher

zu“, 4 = stimme zu“, Min = 0, Max = 96
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Insgesamt zeigte sich zwar in der GenRisk-Studie ein Zusammenhang zwischen jungerem Alter und
einer positiveren Einstellung zu einem genetischen Test, dieser war jedoch in der GenEthik-Studie
nicht zu erkennen. Die Hypothese 21 ist daher zu verwerfen.

Hypothese 22: Es gibt einen Zusammenhang zwischen der Einstellung zu genetischen
Testungen und dem Bildungsstatus.

Die Annahme, dass die Einstellung zu genetischen Testungen in Zusammenhang zum
Bildungsstatus einer Person steht, wurde in beiden Untersuchungen mittels einfaktorieller

Varianzanalyse (ANOVA) Uberpriift.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

Der Bildungsstatus wurde (iber die vorhandene Schulbildung (Item 1.6) operationalisiert. Das
urspringliche Item wurde umkodiert, so dass zwischen keinem Schulabschluss (3.1%),
Hauptschulabschluss (21.3%), Realschulabschluss (30.5%) und Abitur (36.9%) unterschieden
werden konnte. 8.2% der Probanden beantworteten diese Frage nicht (vgl. Tab. 9.35). Auf der
Einstellungsskala (Skala 4) konnten minimal 0 Punkte und maximal 78 Punkte erreicht werden,
wobei héhere Punkte eine positivere Einstellung widerspiegeln.

Probanden ohne Schulabschluss wiesen einen Mittelwert von M =50.13 (SD = 11.614), Probanden
mit Hauptschulabschluss einen Mittelwert von M =48.01 (SD=13.690), Personen mit
Realschulabschuss einen Mittelwert von M = 45.90 (SD = 12.633) und Abiturienten einen Mittelwert
von M =42.47 (SD =13.203) auf der Einstellungsskala auf. Entsprechend der durchgefiihrten
ANOVA unterschieden sich die Gruppen in ihrer Einstellung signifikant voneinander
(F, 819) = 31.865, p = .000).

In einem anschlielend durchgefilhrten Post-Hoc-Test (Scheffé-Test) zeigte sich, dass sich die
Probanden ohne Schulabschluss signifikant von den Probanden mit Realschulabschluss (Mittl.
Diff. =4.229) und Abitur (Mittl. Diff. =7.658) unterschieden. Personen mit Hauptschulabschluss
unterschieden sich in ihrer Einstellung signifikant von Personen mit Realschulabschluss (Mittl.
Diff. =2.107) und Abitur (Mittl. Diff. =5.537). Somit zeigten Personen mit einem hoheren
Bildungsstatus eine negativere Einstellung zu genetischen Testungen.
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Tabelle 9.35: Zusammenhang zwischen Einstellung zu einem genetischen Test und Bildungsstatus

[tem [tem Mittelwert und Gruppenvergleich
Standardabweichung

[tem 1.6: Schule: M =50.13 (SD = 11.614)
Kein Schulabschluss/ n=94

Skala 4: Sonderschulabschluss
Einstellung zu Item 1.6: Schule: M =48.01 (SD = 13.690) Fs, 2819 = 31.865
genetischen Hauptschulabschluss n =655 0 =.000
Testungen [tem 1.6: Schule: M =45.90 (SD = 12.633)

Realschulabschluss n =938

[tem 1.6: Schule: M = 42.47 (SD = 13.203)

Abitur n=1136

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung: ~ Schulabschluss: 1 =kein Schulabschluss/ Sonderschulabschluss, 2 =Volks-/ Hauptschulabschluss,
3 = Realschulabschluss, 4 = (Fach-) Abitur, Skala 4: 1 = ,stimme Uberhaupt nicht zu*, 2 = ,stimme nicht

zu*, 3 =, stimme eher nicht zu*, 4 = ,stimme eher zu*, 5 = stimme zu“, 6 = ,stimme voll und ganz zu",

Min = 0, Max = 78

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Auch in der GenRisk-Studie wurde der Bildungsstatus Uber die Schulbildung (ltem 1.6)
operationalisiert. Das entsprechende Item wurde so umkodiert, dass zwischen kein Schulabschluss
(0.6%), Hauptschulabschluss (25.0%), Realschulabschluss (31.2%) und Abitur (42.1%)
unterschieden werden konnte. 1.1% der Befragten machte beziglich des Schulabschlusses keine
Angaben (vgl. Tab. 9.36). Auf der Einstellungsskala wiesen Personen ohne Schulabschluss einen
Mittelwert von M =39.08 (SD = 8.522), Personen mit Hauptschulabschluss einen Mittelwert von M
=36.97 (SD=7.732), Personen mit Realschulabschluss einen Mittelwert von M =36.64
(SD=7.712) und Personen mit Abitur einen Mittelwert von M =35.91 (SD=7.842) auf.
Entsprechend der durchgefiinrten ANOVA unterscheiden sich die Gruppen insgesamt signifikant
voneinander (F, 1976) = 12.468, p =.000). Der durchgefilhrte Post-Hoc-Test (Scheffé-Test) zeigte
Unterschiede in den Einstellungen von Personen mit Hauptschulabschluss und Abitur
(Mittl. Diff. = 2.276) sowie mit Realschulabschluss und Abitur (Mittl. Diff. = 1.945).

Insgesamt kann Hypothese 22 als bestétigt angesehen werden. In beiden Untersuchungen hat sich

ein schwacher, aber signifikanter Zusammenhang zwischen dem Bildungsstatus und dem Interesse
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an einem genetischen Test gezeigt. Personen mit einem niedrigeren Bildungsstand duf3erten ein
hoheres Interesse an einem genetischen Test bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen.

Tabelle 9.36: Zusammenhang zwischen Interesse an einem genetischen Test und Bildungsstatus

[tem Item Mittelwert und Gruppenvergleich
Standardabweichung

[tem 1.6: Schule: M = 39.08 (SD = 8.522)

Kein Schulabschluss n=12
Skala 5: [tem 1.6: Schule: M =36.97 (SD =7.732)
Einstellung zu Hauptschulabschluss n =500 F@, 1976) = 12.468
genetischen ltem L.6: Schule: M = 36.64 (SD = 7.712) p=.000
Testungen

Realschulabschluss n==625

[tem 1.6: Schule: M =35.91 (SD =7.842)

Abitur n=2843

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung: ~ Schulabschluss: 1 =kein Schulabschluss/ Sonderschulabschluss, 2 =Volks-/ Hauptschulabschluss,
3 = Realschulabschluss, 4 = (Fach-) Abitur, Skala 5. 1= ,stimme nicht zu“, 2 = stimme eher nicht zu",

3 = ,stimme eher zu“, 4 = ,stimme zu"“, Min = 0, Max = 96

Hypothese 23: Es gibt einen Zusammenhang zwischen der Einstellung zu genetischen Tests
und dem Kontakt zu Erkrankten.

Die Annahme eines Zusammenhangs zwischen der Einstellung zu pradiktiven Tests und dem
Kontakt zu Erkrankten wurde in der GenRisk-Studie mittels ANOVA berechnet. Anhand eines t-Tests
fir unabhéngige Stichproben wurde zunéchst untersucht, ob sich die Einstellung derjenigen, die eine
erkrankte Person kannten, von denjenigen, die keine erkrankte Person kannten, unterschied.

Ergebnisse der GenRisk-Studie

31.3% der Befragten gaben an, Kontakt zu Personen mit Alzheimer-Demenz zu haben, wohingegen
68.7% keine Person mit Alzheimer-Demenz kannten. Die Einstellung zu genetischen Testungen
derjenigen Probanden, die Kontakt zu Personen mit Alzheimer-Demenz hatten, unterschied sich
signifikant von der Einstellung der Befragten ohne Kontakt (t199g) = 4.189, p = .000). Personen ohne
Kontakt zu Erkrankten hatten eine signifikant positivere Einstellung zu genetischen Tests als

diejenigen mit Kontakt (vgl. Tab. 9.37).
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Tabelle 9.37: Mittelwertsunterschiede in der Einstellung zu genetischen Testungen zwischen

Personen mit und ohne Kontakt zu Erkrankten mit Alzheimer-Demenz

Item

M Skala 5: Einstellung zu

genetischen Testungen

Gruppenvergleich

Behandlung ist oder war?

Item 2.1: Kennen oder kannten Sie | Ja M =34.86 (SD = 7.843)
jemanden, der wegen Alzheimer-Demenz n=:626
in  arztlicher oder psychologischer [Nein M = 36.43 (SD = 7.778)

t(1008) = 4.189
p =.000

n=1374

Anmerkung:  Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe

Kodierung:

3 = ,stimme eher zu“, 4 = ,stimme zu“, Min = 0, Max = 96

Kontakt: 0 =kein Kontakt, 1 =Kontakt, Skala 5: 1= ,stimme nicht zu“, 2 =,stimme eher nicht zu",

In einem weiteren Schritt wurden die Personen, die Kontakt zu Personen mit Alzheimer-Demenz

hatten hinsichtlich der Anzahl der Kontakte weiter differenziert. Einen Kontakt hatten 24.9%, zwei

Kontakte hatten 3.8% und mehr als zwei Kontakte 2.5% der Befragten. 68.7% hatten keinen Kontakt

zu Erkrankten.

Tabelle 9.38: Gruppenvergleiche in der Einstellung zu genetischen Testungen zwischen Personen

mit verschiedener Anzahl von Kontakten zu Erkrankten mit Alzheimer-Demenz

Kontakte zu

Patienten mit

ltem Mittelwert und Gruppenvergleich
Standardabweichung

Item 2.1: Kein Kontakt M =36.43 (SD = 7.777)

Anzahl der N = 1375

Ein Kontakt

M = 35.14 (SD = 7.709)
N = 498

F@,1907) = 7.975

Alzheimer-
Demenz Zwei Kontakte M = 34.75 (SD = 8.878) p=.000
N=77
Mehr als zwei Kontakte M =32.24 (SD =7.112)
N =51
Anmerkung:  Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Kontakt: 0=kein Kontakt, 1=ein Kontakt, 2 =zwei Kontakte, 3 =mehr als 2 Kontakte, Skala 5:

1= stimme nicht zu“, 2 = ,stimme eher nicht zu“, 3 = stimme eher zu*, 4= stimme zu*, Min =0,

Max = 96
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Ein Vergleich der Einstellung in Abh&ngigkeit von der Anzahl der Kontakte zeigte, dass sich die
Gruppen signifikant unterschieden (F, 1997 = 7.975, p =.000). Der durchgeflihrte Post-Hoc-Test
(Scheffé) zeigte, dass sich insbesondere diejenigen mit keinem Kontakt von denjenigen mit einem
Kontakt (Mittl. Diff. =1.286, p =.019) und von denjenigen mit mehr als zwei Kontakten (Mittl.
Diff. = 4.191, p = .003) unterschieden (vgl. Tab. 9.38).

Zusammenfassend konnte ein schwacher, aber signifikanter Zusammenhang zwischen dem Kontakt
zu Personen mit Alzheimer-Demenz und der Einstellung zu genetischen Testungen gefunden
werden. Personen mit Kontakt zu Erkrankten hatten eine tendenziell kritischere Einstellung
gegeniber genetischen Testungen auf Alzheimer-Demenz. Insgesamt lasst sich die Hypothese 23

bestatigen.

Hypothese 24: Es gibt einen Zusammenhang zwischen der Einstellung zu prédiktiven
genetischen Tests und einer positiven Familienanamnese fir die Erkrankung.

Eine Uberpriifung der Annahme, dass die Einstellung zu einem pradiktiven genetischen Test mit
einer positiven Familienanamnese fiir eine der untersuchten Erkrankungen zusammenhéngt, wurde
auf Basis der Daten beider Untersuchungen fiir die einzelnen Erkrankungen getrennt per t-Test fiir
unabhangige Stichproben vorgenommen. Zur Beantwortung dieser Hypothese wurde zwischen
Personen mit und ohne verwandtschaftlichem Verhaltnis zu dem Erkrankten unterschieden.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

Zunéchst wurde Item 2.1 ,Ich kenne/ kannte jemanden, der wegen Depression in (arztlicher oder
psychologischer) Behandlung war“, so umkodiert, dass zwischen Personen mit keinem Angehdrigen
mit Depression (82.5% der Befragten) oder mit Angehdrigen mit Depression (17.4% der Befragten)
unterschieden werden konnte. Die Einstellung zu genetischen Testungen wurde anhand von Skala 4
gemessen, wobei die Probanden mit positiver Familienanamnese fiir Depression im Mittel M = 44.42
Punkte (SD = 13.520) und diejenigen mit negativer Familienanamnese im Mittel M = 45.46 Punkte
(SD =13.197) auf der Skala erreichten. Entsprechend des durchgefiihrten t-Test fiir unabhéngige
Stichproben hatten beide Gruppen keine signifikanten Unterschiede in ihrer Einstellung
(tmors) = 1.643, p =.101). Demnach hatte eine Familienanamnese fiir Depression keinen
signifikanten Einfluss auf die Einstellung (vgl. Tab. 9.39).
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Tabelle 9.39: Zusammenhang zwischen

Familienanamnese flr Depression

Einstellung zu einem genetischen Test und

[tem ltem Mittelwert und Gruppenvergleich
Standardabweichung
Item 2.1 umkodiert: M =44.42 (SD = 13.520)
Skala 4: Positive Familienanamnese fiir | n = 537 t(3075 = 1.643
Einstellung zu Depression p=.101
genetischen Item 2.1 umkodiert: M = 45.46 (SD = 13.197)
Testungen Negative Familienanamnese n = 2540

fir Depression

Anmerkung: t-Test fir unabhéngige Stichproben, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengroRe

Kodierung:  Item 2.1; Min =0, Max = 1, Skala 4: 1 = ,stimme tberhaupt nicht zu*, 2 = ,stimme nicht zu*, 3 = ,stimme

eher nicht zu*, 4 = ,stimme eher zu*, 5 = ,stimme zu*, 6 = ,stimme voll und ganz zu“, Min = 0, Max = 78

Der gleiche Zusammenhang wurde auch fir die Schizophrenie (iberprift (vgl. Tab. 9.40). Nach
entsprechender Umkodierung des Items 2.2 ,Ich kenne/ kannte jemanden, der wegen Schizophrenie
in (arztlicher oder psychologischer) Behandlung war*, lieR sich erkennen, dass 97.0% der Befragten
keinen Angehdrigen mit Schizophrenie und 3% der Befragten einen Angehdrigen mit Schizophrenie
hatten. Es zeigte sich auch hier keine unterschiedliche Einstellung (tzo7s) = 0.083, p =.934) der
Personen mit positiver (M =45.16, SD =14.318) oder mit negativer (M =45.28, SD = 13.227)

Familienanamnese flr Schizophrenie und somit auch nicht der vermutete Zusammenhang.

Tabelle 9.40: Zusammenhang zwischen Einstellung zu einem genetischen Test und

Familienanamnese fir Schizophrenie

Item Item Mittelwert und Gruppenvergleich
Standardabweichung

Skala 4: Item 2.1 umkodiert: M =45.16 (SD = 14.318)

Einstellung zu Positive Familienanamnese fiir | n = 91 t(3075) = 0.083,

genetischen Schizophrenie p=.934

Testungen Item 2.1 umkodiert: M = 45.28 (SD = 13.227)

Negative Familienanamnese

n = 2540

fir Schizophrenie

Anmerkung: t-Test fir unabhéngige Stichproben, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengroRe
Kodierung:  Item 2.1: Min =0, Max =1, Skala 4: 1 = ,stimme (iberhaupt nicht zu*, 2 = ,stimme nicht zu*, 3 = ,stimme

eher nicht zu*, 4 = ,stimme eher zu*, 5 = ,stimme zu*, 6 = ,stimme voll und ganz zu“, Min = 0, Max = 78
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Ergebnisse der GenRisk-Studie

Zunéchst wurde das Item 2.1 ,Kennen oder kannten Sie jemanden, der wegen Alzheimer-Demenz in
arztlicher oder psychologischer Behandlung ist oder war?“ so umkodiert, dass zwischen Personen
mit oder ohne erkrankten Familienangehdrigen unterschieden werden konnte. 14.6% der Befragten
hatten eine positive Familienanamnese fiir Alzheimer-Demenz, 85.4% eine negative. Es wurde
mittels t-Test flir unabhangige Stichproben Uberprift, ob Personen mit einer positiven (M = 35.29,
SD =8.258) oder negativen (M = 36.04, SD = 7.747) Familienanamnese fiir Alzheimer-Demenz sich
in ihrer Einstellung zu genetischen Testungen (Skala 5) unterscheiden. Hierbei ergab sich kein
signifikanter Unterschied (tge9) =-1.513, p =.130), so dass die Einstellung zu genetischen

Testungen unabhangig von der Familienanamnese flr Alzheimer-Demenz war (vgl. Tab. 9.41).

Insgesamt zeigte sich fir keine der untersuchten Erkrankungen ein Zusammenhang zwischen der
Einstellung zu genetischen Testungen und der Familienanamnese fiir die Erkrankung. Hypothese 24

ist somit zu verwerfen.

Tabelle 9.41: Zusammenhang zwischen Einstellung zu einem genetischen Test und

Familienanamnese fiir Alzheimer-Demenz

ltem ltem Mittelwert und Gruppenvergleich
Standardabweichung

Skala 5: Item 2.1 umkodiert: M = 35.29 (SD = 8.258)
Einstellung zu Positive Familienanamnese | N = 292 t(1999) = -1.513,
genetischen Testungen | fir Alzheimer-Demenz p=.130

Item 2.1 umkodiert: M =36.04 (SD = 7.747)

Negative Familienanamnese | N = 1709

fur Alzheimer-Demenz

Anmerkung:  t-Test fir unabhéngige Stichproben, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = Stichprobengrélie
Kodierung:  ltem 2.1: 0 = nein“, 1 = ja“, Skala 5: 1 = ,stimme nicht zu“, 2 = ,stimme eher nicht zu“, 3 = ,stimme eher

zu“, 4 = stimme zu“, Min = 0, Max = 96

Hypothese 25: Es gibt einen Zusammenhang zwischen der Einstellung zu genetischen Tests
und dem subjektiv wahrgenommenen Risiko fur eine Erkrankung.

Die Hypothese, dass die Einstellung zu einem genetischen Test mit dem subjektiv
wahrgenommenen Risiko fur eine Erkrankung zusammenhdngt, wurde anhand der Daten beider

Untersuchungen mittels Korrelationen dberprift.
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Ergebnisse der GenEthik-Studie

Das eigene Risiko, im Laufe des Lebens an einer Depression zu erkranken (Item 2.9), schéatzten die
Befragten im Mittel auf 14.8% (SD = 18.631). Es ergab sich eine signifikante Korrelation zwischen
der Einstellung (Skala 4) und dem subjektiv wahrgenommenen Risiko fiir Depression (r =.099,
p =.000), so dass tendenziell gilt, dass je hoher das wahrgenommene subjektive Risiko fr

Depression, desto positiver die Einstellung zu einem genetischen Test (vgl. Tab. 9.42).

Tabelle 9.42: Zusammenhang zwischen Einstellung zu genetischen Tests und dem subjektiv

wahrgenommenen Risiko flir Depression

[tem Mittelwert und Korrelation

Standardabweichung

Skala 4: Einstellung zu genetischen Testungen | M = 45.28 (SD = 13.258)
n=2735 r=.099
Item 2.9: Ich schétze mein eigenes Risiko, im | M = 14.8 (SD = 18.631) p=.000

Laufe meines weiteren Lebens an einer | n = 2735

Depression zu erkranken auf X%

Anmerkung:  Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung: ~ Item 2.9: freie Prozentangabe, Skala 4: 1 = ,stimme Uberhaupt nicht zu“, 2 = ,stimme nicht zu*, 3 = ,stimme

eher nicht zu*, 4 = ,stimme eher zu*, 5 = ,stimme zu“, 6 = ,stimme voll und ganz zu*, Min = 0, Max = 78

Die gleiche Fragestellung wurde auch fir die Schizophrenie betrachtet.

Tabelle 9.43: Zusammenhang zwischen Einstellung zu genetischen Tests und dem subjektiv

wahrgenommenen Risiko flr Schizophrenie

[tem Mittelwert und Korrelation

Standardabweichung

Skala 4: Einstellung zu genetischen Testungen | M = 45.28 (SD = 13.258)

n=2735 r=.132
[tem 2.8: Ich schétze mein eigenes Risiko, im M =5.394 (SD = 11.195) p=.000
Laufe meines weiteren Lebens an einer n=2735

Schizophrenie zu erkranken auf X%.

Anmerkung:  Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Item 2.8: freie Prozentangabe, Skala 4: 1= stimme (berhaupt nicht zu*, 2= stimme nicht zu",

3 = stimme eher nicht zu*, 4 = ,stimme eher zu“, 5 = ,stimme zu*, 6 = ,stimme voll und ganz zu*, Min =0,

Max =78
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Probanden schétzten ihr eigenes Risiko, im Laufe ihres weiteren Lebens an einer Schizophrenie zu
erkranken (Item 2.8), im Mittel auf M =5.394% (SD = 11.195). Auf der Skala zur Einstellung zu
genetischen Testungen (Skala 4) erreichten die Probanden durchschnittich M =45.28 Punkte
(SD = 13.258). Es zeigte sich, dass die Einstellung signifikant mit dem subjektiv wahrgenommenen
Risiko flr Schizophrenie korrelierte (r=.132, p =.000). Je héher das wahrgenommene subjektive

Risiko fur Schizophrenie, desto positiver die Einstellung (vgl. Tab. 9.43).

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Fur das wahrgenommene Risiko an Alzheimer-Demenz zu erkranken wurde ebenfalls ein méglicher
Zusammenhang mit der Einstellung zu genetischen Tests Uberprift. Hierbei wurde zwischen
qualitativer und  quantitativer ~ Risikowahrnehmung  unterschieden.  Unter  qualitativer
Risikowahrnehmung ist die Einschétzung des Risikos als ,hoch®, ,durchschnittlich“ oder ,niedrig“ zu
verstehen, wahrend die quantitative Wahrnehmung des Risikos eine Einstufung in Prozentzahlen

meint.

Im Mittel schatzten die Befragten ihr Risiko, im Alter an der Alzheimer-Demenz zu erkranken (ltem
4.2) auf M =18.32% (SD =20.517). Die mittlere Punktzahl auf der Skala der Einstellung zu
genetischen Testungen (Skala 5) betrug M = 35.94 Punkte (SD =7.830). Zwischen beiden Werten
zeigte sich ein signifikanter positiver Zusammenhang (r = .138, p =.000). Personen, die ihr Risiko,
im Alter an der Alzheimer-Demenz zu erkranken, hoher einschétzten, hatten eine positivere

Einstellung zu genetischen Testungen (vgl. Tab. 9.44).

Tabelle 9.44: Zusammenhang zwischen der Einstellung zu einem genetischen Test und dem

subjektiv wahrgenommenen Risiko flir Alzheimer-Demenz (quantitativ)

[tem Mittelwert und Korrelation

Standardabweichung

Skala 5: Einstellung zu genetischen Testungen M = 35.94 (SD =7.830)
n=1828 r=.138
ltem 4.2: Wie hoch schétzen Sie Ihr eigenes Risko | M = 18.32 (SD = 20.517) p =.000

ein, im Alter an der Alzheimer-Demenz zu erkranken | n = 1828

(in Prozent)?

Anmerkung: Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Item 4.2: freie Prozentangabe, Skala 5: 1 = ,stimme nicht zu“, 2 = stimme eher nicht zu*, 3 = ,stimme

eher zu*, 4 = ,stimme zu“, Min = 0, Max = 96
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Qualitativ schéatzten die Probanden im Mittel ihr subjektives Risiko, an der Alzheimer-Demenz zu
erkranken (ltem 4.3), als durchschnittlich bis niedrig ein (M = 3.50, SD = 1.078). Auch dies wurde in
Zusammenhang mit der Einstellung zu genetischen Testungen (Skala 5) gesetzt. Hierbei ergab sich
eine sehr schwache, aber signifikante negative Korrelation (r=-.089, p =.000). Je hoher das
qualitative subjektive Risiko eingeschatzt wurde, desto hoher war auch das Interesse an einem

genetischen Test (vgl. Tab. 9.45).

Tabelle 9.45: Zusammenhang zwischen der Einstellung zu genetischen Tests und dem subjektiv

wahrgenommenen Risiko fir Alzheimer-Demenz (qualitativ)

[tem Mittelwert und Korrelation

Standardabweichung

Skala 5: Einstellung zu genetischen Testungen M = 35.94 (SD =7.830)

n=1901 r=-.089
Item 4.3: Als wie hoch empfinden Sie Ihr eigenes | M = 3.50 (SD = 1.078) p=.000
Risiko, an der Alzheimer-Demenz zu erkranken? n=1901

Anmerkung: Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Item 4.3: 1=,sehr hoch®, 2= hoch", 3= durchschnittlich, 4 = niedrig*, 5= ,sehr niedrig*, Skala 5:

1= stimme nicht zu®, 2 = stimme eher nicht zu“, 3 = stimme eher zu*, 4= stimme zu*, Min =0,

Max = 96

In der GenRisk-Studie wurde weiterhin untersucht, ob nicht nur die subjektive, sondern auch die
allgemeine Risikowahrnehmung einen Zusammenhang zur Einstellung zu genetischen Tests
aufweist. Das allgemeine Risiko, ab 65 Jahren an der Alzheimer-Demenz zu erkranken (Item 4.1),
wurde von den Befragten im Mittel auf M =22.172 % (SD = 19.520) geschatzt. Die Ergebnisse
zeigten, dass auch die Wahrnehmung des allgemeinen Risikos fiir Alzheimer-Demenz signifikant mit
der Einstellung zu genetischen Tests (Skala 5) korrelierte (r =.192, p =.000). Je hoher das
allgemeine Erkrankungsrisiko fiir Alzheimer-Demenz wahrgenommen wurde, desto positiver war die

Einstellung zu genetischen Testungen (vgl. Tab. 9.46).

Insgesamt bestétigen die Ergebnisse beider Untersuchungen die Hypothese 25. Sowohl fir das
wahrgenommene subjektive Risiko fir Schizophrenie und Depression zeigte sich ein
Zusammenhang zur Einstellung zu genetischen Testungen. In Bezug auf die Alzheimer-Demenz galt

dies sowohl fiir das allgemeine als auch das subjektive (qualitative wie quantitative)
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Erkrankungsrisiko. Je hoher das wahrgenommene subjektive oder allgemeine Risiko fiir eine der

genannten Erkrankungen war, desto positiver war die Einstellung zu genetischen Testungen.

Tabelle 9.46: Zusammenhang zwischen Einstellung zu genetischen Tests und dem allgemeinen

Risiko fiir Alzheimer-Demenz

[tem Mittelwert und Korrelation
Standardabweichung

Skala 5: Einstellung zu genetischen Testungen M = 35.94 (SD = 7.830)
n=1877 r=.192
Item 4.1: Wie hoch schétzen Sie das Risikoab 65 | M = 22.172 (SD = 19.520) p=.000

Jahren, an der Alzheimer-Demenz zu erkranken (in n=1877

Prozent)?

Anmerkung:  Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRRe
Kodierung:  Item 4.1: freie Prozentangabe, Skala 5: 1 = ,stimme nicht zu“, 2 = ,stimme eher nicht zu*, 3 = ,stimme

eher zu*, 4 = ,stimme zu“, Min = 0, Max = 96

Hypothese 26: Wissen beeinflusst die Einstellung.
Die Hypothese, dass Wissen die Einstellung beeinflusst, wurde in beiden Untersuchungen mittels

Korrelation der entsprechenden Items iberpriift.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

In der GenEthik-Studie wurden zur Uberprifung dieser Hypothese der Zusammenhang zwischen
Skala 4 ,Einstellung zu genetischen Tests* und Skala 3 ,Wissen (iber neuro-psychiatrische
Erkrankungen und Genetik" erfasst. Auf der Skala 4 erreichten die Probanden im Mittel M = 45.28
Punkte (SD =13.258) und auf der Skala 3 im Mittel M = 13.71 Punkte (SD =3.315). Da auf der
Wissensskala maximal 23 Punkte erreicht werden konnten, haben die Probanden im Mittel ungefahr

die Hélfte der Fragen beantworten konnen.

In der Allgemeinbevélkerung bestand ein schwacher, aber signifikanter negativer Zusammenhang
(r=-.056, p=.002) zwischen dem Wissen uber neuro-psychiatrische Erkrankungen und Genetik
und der Einstellung zu pradiktiven genetischen Tests bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen. Bei
geringerem Wissen bestand eine positivere Einstellung zu genetischen Tests (vgl. Tab. 9.47).
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Tabelle 9.47: Zusammenhang zwischen Einstellung zu genetischen Tests und Wissen tber neuro-
psychiatrische Erkrankungen und Genetik

[tem Mittelwert und Korrelation
Standardabweichung

Skala 4: Einstellung zu genetischen Testungen | M = 45.28 (SD = 13.258)

n=3077 r=-.056
Skala 3: Wissen tiber Schizophrenie, M =13.71 (SD = 3.315) p=.002
Depression, Genetik n=3077

Anmerkung:  Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe

Kodierung:  Skala 3: 0 = falsch, 1 = richtig, Min =0, Max = 23, Skala 4: 1 = ,stimme Uberhaupt nicht zu"*, 2 = ,stimme
nicht zu*, 3 = ,stimme eher nicht zu“, 4 = ,stimme eher zu*, 5 = ,stimme zu“, 6 = ,stimme voll und ganz
zu*, Min =0, Max =78

Ergebnisse der GenRisk-Studie

In der GenRisk-Studie wurden zur Uberpriifung dieser Hypothese der Zusammenhang zwischen
Skala 5 ,Einstellung zu genetischen Tests* und Skala 3 ,Wissen (iber Alzheimer-Demenz und
Genetik® Gberprift. Die Einstellung war bei den Probanden im Mittel mit M =35.94 Punkten
(SD =7.830) ausgepragt, wahrend sie im Wissen (iber Alzheimer-Demenz und Genetik im Mittel
M=6.21 Punkte von maximal 12 maoglichen Punkten erreichten (SD=1.865). In der
Allgemeinbevélkerung bestand kein signifikanter Zusammenhang (r = -.028, p = .206) zwischen dem
getesteten Wissen und der Einstellung zu genetischen Tests (vgl. Tab. 9.48).

Tabelle 9.48: Zusammenhang zwischen Einstellung zu genetischen Tests und Wissen uber
Alzheimer-Demenz und Genetik

[tem Mittelwert und Korrelation

Standardabweichung

Skala 5: Einstellung zu genetischen Testungen M = 35.94 (SD = 7.830)

n=2001 r=-.028
Skala 3: Wissen tber Alzheimer-Demenz und | M =6.21 (SD = 1.865) p=.206
Genetik n=2001

Anmerkung:  Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRRe
Kodierung: ~ Skala 3: 0 = falsch, 1 = richtig, Min =0, Max = 12, Skala 5: 1 = ,stimme nicht zu", 2 = ,stimme eher nicht

zu“, 3 = ,stimme eher zu“, 4 = ,stimme zu“, Min = 0, Max = 96
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Insgesamt zeigte sich in der GenEthik-Studie, dass bei geringerem Wissen Uber die Erankung und
Genetik tendenziell eine positivere Einstellung zu genetischen Tests bestand. In der GenRisk-Studie
zeigte sich kein Zusammenhang zwischen der Einstellung zu genetischen Testungen und dem
Wissen Uber Alzheimer-Demenz und Genetik. Insgesamt sollte Hypothese 26 eher verworfen

werden.

Hypothese 27: Zwischen der Einstellung zu einem genetischen Test und der Besorgtheit Giber
die Erkrankung besteht ein Zusammenhang.

Ein mdglicher Zusammenhang zwischen der Einstellung zu einem genetischen Test und der
Besorgtheit Uber eine Erkrankung lieR sich nur anhand der Daten der GenRisk-Studie mittels
Korrelation Uberpriifen. Hierbei ist zu beachten, dass nur diejenigen Personen in die Berechnung

einbezogen wurden, die bereits Kontakt zu Erkrankten hatten.

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Zur Beantwortung dieser Fragestellung wurden Skala 5 ,Einstellung zu genetischen Testungen® und
ltem 2.4 ,Hat die Erfahrung mit der Erkrankung bei Ihnen Besorgnis ausgelost?* auf einen
Zusammenhang Gberprift. Auf der Einstellungsskala erreichten die Befragten im Mittel M = 35.94
Punkte (SD = 7.830), bei minimal 0 und maximal 64 Punkten. Im Mittel &ul3erten die Probanden eher
Besorgnis (M =2.19, SD = 1.216). Es bestand eine signifikante negative Korrelation zwischen der
Einstellung zu einem genetischen Test und der Besorgtheit Gber die Erkrankung (r = -.151, p =.000).
Je hoher die Besorgtheit bezlglich der Erkrankung, desto positiver war die Einstellung zu einer

genetischen Testung (vgl. Tab. 9.49).

Tabelle 9.49: Zusammenhang zwischen der Einstellung zu einer genetischen Testung und der

Besorgtheit (iber die Erkrankung

[tem Mittelwert und Korrelation

Standardabweichung

Skala 5: Einstellung zu genetischen Testungen M = 35.94 (SD =7.830)

n=1625 r=-151
Item 2.4: Hat die Erfahrung mit der Erkrankung bei | M =2.19 (SD = 1.216) p =.000
lhnen Besorgnis ausgeldst? n =625

Anmerkung: Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Iltem 2.4: 1= ja", 2= ,eher ja*, 3= eher nein*, 4= nein, Skala 5: 1 = stimme nicht zu*, 2 = stimme

eher nicht zu*, 3 = ,stimme eher zu*, 4 = ,stimme zu“, Min = 0, Max = 96
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Zusammenfassend kann Hypothese 27 auf Basis der dargestellten Ergebnisse bestétigt werden. Je
hoher die Besorgtheit beziiglich der Erkrankung, desto positiver die Einstellung zu einem

genetischen Test.

Zusammenfassung der Befunde zu den Hypothesen zu den Einflussfaktoren auf die
Einstellung:

Die Uberprifung der Hypothesen konnte folgende Variablen als Einfluss nehmend identifizieren:
Nationalitét, allgemeine Werte, Geschlecht, Kognitiver Coping-Stil, Verhéltnis der wahrgenommenen
Vor- und Nachteile genetischer Tests, Lebensalter des zu Untersuchenden, Bildungsstatus, Kontakt
zu Erkrankten beziehungsweise Haufigkeit des Kontaktes zu Erkrankten und subjektiv
wahrgenommenes  Erkrankungsrisiko.  Keinen Einfluss zeigten die Variablen Alter,
Familienanamnese fiir eine Erkrankung, Wissen Uber die in Frage stehende Erkrankung und Genetik

sowie bereits erkrankt zu sein (vgl. Abb. 9.4).

Faktoren, fur die ein Einfluss auf die Einstellung gefunden wurde:

o Nationalitat

e Allgemeine Werte

e Geschlecht

e Copingstil

o Verhéltnis der wahrgenommenen Vor- und Nachteile genetischer Tests
e Bildungsstatus

o Kontakt zu Erkrankten/ Haufigkeit des Kontaktes zu Erkrankten

o  Subjektiv wahrgenommenes Erkrankungsrisiko

Faktoren, fur die kein Einfluss auf die Einstellung gefunden wurde:
o Bereits erkrankt sein

o Alter des Befragten

o Familienanamnese fir eine Erkrankung

e Wissen Uber die in Frage stehende Erkrankung und Genetik

Abbildung 9.4: Faktoren, fur die ein Einfluss auf die Einstellung gefunden wurde oder kein Einfluss

nachgewiesen werden konnte
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Im nachsten Kapitel werden die Ergebnisse der Uberprifung der Hypothesen zur
Risikowahrnehmung dargestellt.

9.1.2 Uberpriifung der Hypothesen zur Risikowahrnehmung

Es folgt eine Darstellung der Uberpriifung der Hypothesen zur Form der Risikowahrnehmung (Kap.

9.1.2.1) und der Hypothesen zu den Einflussfaktoren auf die Risikowahrnehmung (Kap. 9.1.2.2).

9.1.2.1 Uberpriifung der Hypothesen zur Form der Risikowahrnehmung

Im Folgenden werden die Hypothesen 28 bis 30 zur Form der Risikowahrnehmung tberprift.

Hypothese 28: Probanden neigen zu einer Uberschitzung ihres Erkrankungsrisikos.

Die Hypothese, dass Probanden zu einer Uberschatzung ihres Erkrankungsrisikos neigen, wurde auf
Basis der Daten beider Untersuchungen fir jede der untersuchten Erkrankungen getrennt
untersucht. Mittels t-Test bei einer Stichprobe wurde Uberprift, ob die Schétzungen des
Erkrankungsrisikos der Probanden im Mittel den tatsachlichen Pravalenzraten fir die jeweilige
Erkrankung entsprachen.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

Ob Probanden zu einer Uberschatzung ihres Erkrankungsrisikos neigen, wurde zunéchst fiir die
Depression anhand der Daten der GenEthik-Studie Uberprift. Mittels t-Test fir eine Stichprobe
wurde untersucht, ob die Schatzungen des Erkrankungsrisikos ungefahr der tatsachlichen
Pravalenzrate entsprechen. Diese wurde fir die Depression auf 10% festgelegt. Die
Allgemeinbevolkerung Gberschétzte mit 14.8% (tes4g) = 13.01, p=.000) signifikant das
durchschnittliche Erkrankungsrisiko (vgl. Tab. 9.51).

Tabelle 9.51: Einschatzung des eigenen Erkrankungsrisikos flir Depression im Vergleich zur

Prévalenzrate
[tem Mittelwert und Gruppen-
Standardabweichung unterschied
[tem 2.8: Ich schatze mein eigenes Risiko, im Laufe | M = 14.8 (SD = 14.800) t(2549) = 13.01
meines Lebens an eine Depression zu erkranken auf: X%. | n = 2550 p=.000

Anmerkung: t-Test bei einer Stichprobe, Vergleich der Schatzungen zur Pravalenzrate fiir Depression (10%)

M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = Stichprobengréie
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Fur die Schizophrenie wurde die tatsachliche Pravalenzrate auf 1% festgelegt. AnschlieBend wurde
uberprift, inwieweit das von den Probanden geschatzte eigene Risiko hiervon abwich. Die
Allgemeinbevolkerung tiberschatzte mit 5.9% (t2734) = 20.53, p = .000) signifikant ihr Risiko, an einer
Schizophrenie zu erkranken (vgl. Tab. 9.50).

Tabelle 9.50: Einschatzung des eigenen Erkrankungsrisikos flir Schizophrenie im Vergleich zur

Pravalenzrate

[tem Mittelwert und Gruppen-
Standardabweichung unterschied

[tem 2.8: Ich schitze mein eigenes Risiko, im Laufe | M =5.938 (SD = 11.195) t(2734) = 20.53

meines weiteren Lebens an eine Schizophrenie zu | n = 2735 p=.000

erkranken auf: X%.

Anmerkung: t-Test bei einer Stichprobe, Vergleich der Schatzungen zur Prévalenzrate flir Schizophrenie (1%)
M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = Stichprobengréiie

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Die gleiche Fragestellung wurde auch fir die Alzheimer-Demenz mittels der Daten der GenRisk-
Studie ermittelt. Die Pravalenzrate fir Alzheimer-Demenz wurde auf 9% festgelegt. Die Probanden
Uberschatzten mit 18.3% (tus27) = 19.43, p =.000) signifikant ihr eigenes Risiko, an einer Alzheimer-
Demenz zu erkranken (vgl. Tab. 9.52).

Tabelle 9.52: Einschétzung des eigenen Erkrankungsrisikos fir Alzheimer-Demenz im Vergleich zur

Pravalenzrate
ltem Mittelwert und Gruppen-
Standardabweichung unterschied
[tem 4.2: Wie hoch schétzen Sie Ihr eigenes Risiko | M = 18.323 (SD = 20.517) tso7) = 19.43
ein, im Alter an der Alzheimer-Demenz zu erkranken? n=1828 p=.000

Anmerkung: t-Test bei einer Stichprobe, Vergleich der Schatzungen zur Pravalenzrate fiir Alzheimer-Demenz (9%)

M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = Stichprobengréie

Zusammenfassend zeigte sich, dass die Probanden ihr eigenes Erkrankungsrisiko fir
Schizophrenie, Depression und Alzheimer-Demenz (iberschétzten. Hypothese 28 kann somit

bestatigt werden.
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Hypothese 29: Probanden haben Schwierigkeiten im Umgang mit probabilistischen Angaben.
Die Hypothese, dass Probanden Schwierigkeiten im Umgang mit probabilistischen Angaben haben,
wurde auf Basis der Daten der GenRisk-Studie geprift. Es wurde untersucht, ob die Probanden eine

Information, die in Prozentzahlen présentiert worden war, korrekt interpretieren konnten.

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Es wurde gefragt, was es bedeutet, wenn eine Person ein Testergebnis erhalt, das besagt, dass sie
ein Risiko von 23% hat, an der Alzheimer-Demenz zu erkranken (Item 4.8). 23.6% der Befragten
gaben an, dass dies hielRe, dass sie eine ,23% hohere Wahrscheinlichkeit als die
Allgemeinbevolkerung habe zu erkranken®. 17.2% interpretierten die Angaben als ,23-fach erhohtes
Risiko“. 36.2% der Befragten interpretierten dies als Aussage, dass ,23 von 100 Personen mit
diesem Testergebnis erkranken“. Fiir 13.0% der Probanden bedeutete die Aussage, dass ,23% der
Allgemeinbevolkerung erkranken®. 10.0% der Befragten konnten diese Frage nicht beantworten und
von 1.7% fehlten Angaben. Korrekt war die dritte Antwort. Dies bedeutet, dass etwa ein Drittel der
Probanden die Aussage korrekt einschétzen konnten, wahrend zwei Drittel sie entweder nicht oder
falsch beantworteten (vgl. Tab. 9.53). Die Aussagen wurde in korrekte und falsche Antworten
dichotomisiert und mittels Chi-Quadrat-Test uberprift, ob der Anteil derjenigen, die die Frage richtig
beantwortet haben (36.2%), signifikant von denjenigen abweicht, die eine falsche Antwort gegeben
haben (53.8%). Es zeigte sich, dass signifikant mehr Personen eine falsche Antwort als eine richtige
Antwort gegeben haben (2 = 110.886, p = .000).

Tabelle 9.53: Richtige und falsche Interpretationen des Items 4.8

[tem Falsch Richtig Gruppenvergleich
[tem 4.8: Eine Person erhélt ein Testergebnis, | 53.8% 36.2% x2w) = 110.886
das besagt, dass sie ein Risiko von 23% hat, an p =.000

der Alzheimer-Demenz zu erkranken. Das
bedeutet:

Anmerkung: Item 4.8: n = 1810, fehlende Werte: 10.0%, Item wurde dichotomisiert

Zusammenfassend zeigte sich, dass ein Drittel der befragten Probanden eine korrekte Interpretation
einer Aussage in Prozentzahlen vornehmen konnte, so dass sich deutliche Schwierigkeiten im
Umgang mit Prozentzahlen bei der Mehrheit der Probanden wiederspiegelten. Hypothese 29 kann

bestatigt werden.
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Hypothese 30: Es gibt einen Zusammenhang zwischen der qualitativen und der quantitativen
Risikowahrnehmung.

Inwiefern ein Zusammenhang zwischen der quantitativen und der qualitativen Risikowahrnehmung
besteht, wurde mittels Korrelation der entsprechenden Items (iberprift. Als Basis dienten die Daten
der GenRisk-Studie.

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Der Zusammenhang zwischen quantitativer und qualitativer Risikowahrnehmung wurde anhand der
ltems 4.2 ,Wie hoch schétzen Sie Ihr eigenes Risiko ein, im Alter an der Alzheimer-Demenz zu
erkranken?" und 4.3 ,Als wie hoch empfinden Sie lhr eigenes Risiko, an der Alzheimer-Demenz zu
erkranken?" Uberprift (vgl. Tab. 9.54). Quantitativ schétzten die Probanden ihr Risiko im Mittel auf
M =18.323% (SD =20.517). Qualitativ empfanden sie es als durchschnittlich oder eher niedrig
(M=3.50, SD=1.078). Die Ergebnisse der Korrelation zeigten, dass eine hohere qualitative
Risikowahrnehmung auch mit einer hoéheren quantitativen Einschatzung des eigenen Risikos
einherging (r = -.506, p =.000).

Tabelle 9.54: Zusammenhang zwischen quantitativer und qualitativer Risikowahrnehmung

ltem Mittelwert und Korrelation

Standardabweichung

Item 4.2: Wie hoch schatzen Sie Ihr eigenes Risiko | M = 18.323 (SD = 20.517)

ein, im Alter an der Alzheimer-Demenz zu erkranken? n=1828 r=-.506
Item 4.3: Als wie hoch empfinden Sie Ihr eigenes | M = 3.50 (SD = 1.078) p=.000
Risiko, an der Alzheimer-Demenz zu erkranken? n=1901

Anmerkung:  Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Item 4.2: freie Prozentangabe, 4.3: 1=,sehr hoch®, 2= hoch*, 3= durchschnittlich*, 4 = niedrig",

5 = sehr niedrig"

Zusammenfassend gibt es einen Zusammenhang zwischen qualitativer und quantitativer
Risikowahrnehmung. Je hoher das eigene Risiko quantitativ eingeschatzt wird, desto hoher wird es
qualitativ auch empfunden. Hypothese 30 kann somit als bestétigt angesehen werden.
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Zusammenfassung der Befunde zu den Hypothesen zu der Form der Risikowahrnehmung:

Es hat sich gezeigt, dass Probanden das eigene Erkrankungsrisiko (berschétzten und
Schwierigkeiten im Umgang mit probabilistischen Angaben hatten. Zwischen der qualitativen und
quantiativen Risikowahrnehmung zeigte sich ein Zusammenhang (vgl. Abb. 9.6).

Befunde zur Form der Risikowahrnehmung:
e Probanden (iberschétzen das eigene Erkrankungsrisiko

e Probanden haben Schwierigkeiten im Umgang mit probabilistischen Angaben

e qualitative und quantitative Risikowahrnehmung haben einen Zusammenhang

Abbildung 9.6: Befunde zur Form der Risikowahrnehmung

9.1.2.2 Hypothesen zu Einflussfaktoren auf die Risikowahrnehmung

Die Hypothesen 31 bis 36 beziehen sich auf mogliche Einflussfaktoren auf die Risikowahrnehmung.

Hypothese 31: Eine positive Familienanamnese fiir eine Erkrankung geht mit einer héheren
Risikowahrnehmung flr diese Erkrankung einher.

Die Hypothese, dass eine positive Familienanamnese fiir eine Erkrankung mit einer hoheren
Risikowahrnehmung fur diese Erkrankung einhergeht, wurde auf Basis der Daten beider
Untersuchungen tberprift. Zur Beantwortung dieser Hypothese wurde zwischen Personen mit und
ohne verwandtschaftlichem Verhaltnis zu dem Erkrankten unterschieden. Anschlieend wurde
mittels t-Test flir unabhangige Stichproben berpriift, ob es einen signifikanten Unterschied in der
Einschétzung des Erkrankungsrisikos zwischen Probanden mit und ohne positive Familienanamnese

fir eine Erkrankung gibt.

Ergebnisse der GenEthik-Studie
Zur Berechnung der Hypothese wurden zunéchst Item 2.1 und Item 2.2 ,Kennen oder kannten Sie
jemanden, der wegen Depression/ Schizophrenie in &rztlicher oder psychologischer Behandlung

war* so umkodiert, dass zwischen Personen mit oder ohne positive Familienanamnese
unterschieden werden konnte. Es wurde mittels t-Test fir unabhdngige Stichproben (berprift, ob
sich die mittlere Einschatzung des eigenen Risikos fiir Depression (Item 2.9) beziehungsweise
Schizophrenie (Item 2.8) zwischen den Personen mit oder ohne positive Familienanamnese fr die
jeweilige Erkrankung signifikant unterscheidet (vgl. Tab. 9.55). Personen mit positiver

Familienanamnese fiir Depression schatzten ihr eigenes dieshezugliches Erkrankungsrisiko im Mittel



Ergebnisse 184

auf M =16.879% (SD = 20.282), wahrend Personen mit negativer Familienanamnese ihr Risiko im
Mittel auf M =14.399% (SD = 18.275) schétzten. Dies stellt einen signifikanten Unterschied dar
(tosas) = -2.476, p =.013), Personen mit positiver Familienanamnese schétzten ihr Risiko flr

Depression hoher als Personen mit negativer Familienanamnese.

Die gleiche Frage wurde auch fiir die Schizophrenie (berpriift. Personen mit positiver
Familienanamnese flir Schizophrenie schétzten ihr eigenes dieshezlgliches Erkrankungsrisiko auf
M =6.551% (SD = 13.856), wahrend Personen mit negativer Familienanamnese ihr Risiko im Mittel
auf M=5.359% (SD=11.109) schatzten. Dies stellte keinen signifikanten Unterschied
(ter33) = -0.926, p =.354) in der Einschétzung des Erkrankungsrisikos zwischen Personen mit und

ohne positiver Familienanamnese fiir Schizophrenie dar.

Tabelle 9.55: Mittelwertsunterschiede bei Personen mit oder ohne positive Familienanamnese in
Bezug auf das wahrgenommene eigene Risiko fiir Schizophrenie und Depression

[tem Mittelwert und Gruppen-
Standard- unterschiede
abweichung

[tem 2.9: Ich schatze mein eigenes | Positive M =16.879

Risiko, im Laufe meines weiteren Lebens | Familien- SD =20.282

an einer Depression zu erkranken auf | @namnese n=412 tsag) = -2.476

X%. -

0 Negative M =14.399 p=.013
Familien- SD = 18.275
anamnese
n=2138

[tem 2.8: Ich schatze mein eigenes | Positive M = 6.551

Risiko, im Laufe meines weiteren Lebens | Familien- SD = 13.856

an einer Schizophrenie zu erkranken auf | anamnese n=78 tor3y = -0.926

X%. -

Negative M =5.359 p =.354
Familien- SD = 11.109
anamnese

n = 2657

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Item 2.8 & 2.9: freie Prozentangabe, ltem 2.1 & Item 2.2: 1= pos. Familienanamnese®, 0= neg.

Familienanamnese”
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Ergebnisse der GenRisk-Studie

Das Item 2.2a ,In welcher Beziehung stehen oder standen Sie zu der erkrankten Person® wurde so
umkodiert, dass zwischen Personen mit und Personen ohne positive Familienanamnese
unterscheiden werden konnte. Insgesamt berichteten 14.6% der Befragten, dass sie eine positive

Familienanamnese fur Alzheimer-Demenz hétten, 85.4% verneinten dies.

Tabelle 9.56: Mittelwertsunterschiede bei Personen mit oder ohne positive Familienanamnese in

Bezug auf das wahrgenommene Populationsrisiko und wahrgenommene eigene quantitative oder

qualitative Risiko

Item Mittelwert und Gruppen-
Standard- unterschiede
abweichung

[tem 4.1: Wie hoch schatzen Sie das | Positive M =22.879

Risiko ab 65 Jahren, an der Alzheimer- Familien- SD = 20.027

Demenz zu erkranken (in Prozent)? anamnese n=276 tas7s) = 0.651

Negative M = 22.050 p=.515
Famiien- | p = 19.436
anamnese

n=1877

[tem 4.2: Wie hoch schatzen Sie Ihr Positive M =20.809

eigenes Risiko ein, im Alter an der Familien- SD = 20.821

Alzheimer-Demenz zu erkranken (in anamnese n =265 tszs) = 2.136

Prozent)? ,

Negative M=17.901 p=.033
Familien- SD - 20442
anamnese

n=1828

[tem 4.3: 4.3 Als wie hoch empfinden | Positive M=3.22

Sie Ihr eigenes Risiko, an der Alzheimer- | Familien- SD = 1.081 t(1899) = -4.752

Demenz zu erkranken? anamnese n=276 p=.000

Negative M =3.55
Familien- SD = 1.070
anamnese o= 1901

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe

Kodierung:

4 = niedrig*, 5 = ,sehr niedrig*, Item 2.2a: 1 = ,pos. Familienanamnese®, 0 = ,neg. Familienanamnese*

ltem 4.1 & 4.2: freie Prozentangabe, Item 4.3: 1=,Sehr hoch®, 2= hoch*, 3= durchschnittlich*,
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Im anschlieBend durchgefiihrten t-Test zeigt sich, dass sich Personen mit (M = 22.879, SD = 20.027)
oder ohne (M=22.050, SD =19.436) positive Familienanamnese fiir Alzheimer-Demenz nicht
hinsichtlich des wahrgenommenen Populationsrisikos fir Alzheimer-Demenz unterschieden
(tas7s) = 0.651, p =.515). In Bezug auf die Wahrnehmung des quantitativen Risikos (Einschétzung
des Risikos in Prozentzahlen) unterschieden sich Personen mit positiver (M = 20.809, SD = 20.821)
und negativer (M =17.901, SD =20.442) Familienanamnese hingegen signifikant (ts26) = 2.136,
p =.033). Auch die qualitative Wahrnehmung des eigenen Risikos (Einschétzung des Risikos von
sehr niedrig bis sehr hoch) unterschied sich bei Personen mit (M = 3.22, SD = 1.081) und ohne (M
=3.55 SD=1.070) positive Familienanamnese signifikant (tqseg) = -4.752, p =.000). Diese
Vergleiche sind in Tabelle 9.56 dargestellt.

Insgesamt zeigt sich fiir die allgemeine Risikowahrehmung fir eine Erkrankung kein
Zusammenhang zu einer positiven Familienanamnese. Das subjektive Risiko fur eine Erkrankung
wird quantitativ und qualitativ tendenziell bei positiver Familienanamnese héher eingeschétzt. Fir
Schizophrenie gilt dieser Zusammenhang nicht. Insofern ist Hypothese 31 nur eingeschrénkt
bestatigt.

Hypothese 32: Es gibt keinen Zusammenhang zwischen soziodemografischen Variablen
(Schulbildung, Alter, Geschlecht, Religionszugehdrigkeit) und der subjektiven
Risikowahrnehmung fiir eine Erkrankung.

Diese Hypothese wurde fir beide Untersuchungen tberprift. Fir verschiedene soziodemografische
Variablen wurde die Korrelation zur subjektiven Risikowahrnehmung fiir die einzelnen Erkrankungen
berechnet. Anschliefend wurde der Zusammenhang zwischen den soziodemografischen Variablen

und der Risikowahrnehmung mittels einer Regressionsanalyse zusammenfassend betrachtet.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

Der Zusammenhang zwischen der subjektiven Risikowahrnehmung fiir Depression und
verschiedenen soziodemografischen Variablen wurde in der GenEthik-Studie zunéchst einzeln und
anschlieBend im Zusammenhang mittels Regression uberprift, um so auch Interaktionen zwischen
einzelnen Variablen berticksichtigen zu kénnen (vgl. Tab. 9.57). Das eigene Risiko, im Laufe des
weiteren Lebens an Depressionen zu erkranken (Item 2.8), wurde im Mittel von den Befragten auf M
=14.8% (SD = 18.632) geschétzt. Das Alter der Befragten (Item 1.1) betrug im Mittel M = 41.58
Jahre (SD = 15.744). Von den Befragten waren 59.2% weiblich und 40.8% ménnlich (Item 1.2). 3.1%
der Befragten hatten keinen Schulabschluss, 21.3% hatten einen Volks-/Hauptschulabschluss,
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30.5% einen Realschulabschluss und 36.9% hatten (Fach-)Abitur, 1.3% waren noch Schiiler und
6.9% hatten einen sonstigen Abschluss oder verweigerten die Angabe. Die Religionszugehdrigkeit
(Item 1.12) von 29.1% der Befragten war rémisch-katholisch, von 35.1% evangelisch, von 0.5%
griechisch-orthodox, von 1.2% muslimisch, 1.3% hatten eine sonstige Religionszugehdrigkeit und

32.5% gaben an keine Religionszugehorigkeit zu haben. 0.4% verweigerten die Angabe.

Tabelle 9.57: Zusammenhang zwischen subjektiver Risikowahrnehmung fir Depression und

soziodemografischen Variablen

Item Mittelwert und Standardabweichung Gruppen- Regression
Item 2.9: Risikowahrnehmung fiir Depression vergleich
ltem 1.12; | romisch- M =14.422 (SD = 17.705)
Religions- katholisch n=764
2ugehorigeit " evangelisch | M = 14,547 (SD = 18.475)
n =903
griechisch- M =9.692 (SD = 17.303)
orthodox n=13 Fs, 2536) = 1.818
muslimisch | M = 24.653 (SD = 26.266) | p =.106
n=26
sonstige M =15.615 (SD = 19.272)
n=26
keine M = 15.145 (SD = 19.265)
n =810
ltem 1.2; | weiblich M = 15.844 (SD = 19.070) R2=.054
Geschlecht n = 1467 toss) = 3.299 | Fa, 2334 = 34.576
mannlich M=13.386 (SD=17.933) |p=.001 p=.000
n=1083
ltem 1.6 | keinSchul- | M =17.254 (SD = 21.259)
Schul- abschluss n=63
abschluss — "Hauptschul | M = 12.525 (SD = 17.747)
abschluss n=513 F(3, 2513 = 5.958
Realschul- M =16.611(SD=20.181) | p=.000
abschluss n=783
Abitur M=14.118 (SD = 18.436)
n =986
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Fortsetzung Tabelle 9.57: Zusammenhang zwischen subjektiver Risikowahrnehmung fiir Depression

und soziodemografischen Variablen

[tem Mittelwert und Standardabweichung Gruppen- Regression
[tem 2.9: Risikowahrnehmung fiir Depression vergleich
[tem 1.1: Alter M =41.580 (SD = 15.744)
n=2727 r=-.202
[tem 2.9: M = 14.800 p =.000
Risikowahrnehmung SD = 18.632
Depression n = 2550

Anmerkung:  Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Item 1.2; 1=weibl., 2=mannl., Item 1.6: 1 =kein Schulabschluss/ Sonderschulabschluss, 2 = Volks-/
Hauptschulabschluss, 3 = Realschulabschluss, 4 = (Fach-) Abitur, Item 1.4b und Item 1.1: freie Angabe,

ltem 2.9: freie Prozentangabe

Personen mit unterschiedlicher  Religionszugehdrigkeit — unterschieden sich in ihrer
Risikowahrnehmung fiir Depression insgesamt nicht signifikant voneinander (Fe, 2536) = 1.818,
p =.106). Auch im anschlieBend durchgeflihrten Post-Hoc-Test (Scheffé Test) zeigten sich keine
signifikanten Unterschiede zwischen den einzelnen Religionsgruppen. In der Allgemeinbevélkerung
zeigte sich ein schwacher aber signifikanter Zusammenhang (t(sss) = 3.299, p =.001) zwischen der
subjektiven Risikowahrnehmung fiir Depression und dem Geschlecht dahingehend, dass Frauen
(M=15.844, SD=19.070) eine hohere Risikowahrnehmung hatten als Mé&nner (M =13.386,
SD =17.933). Personen mit unterschiedlichem Schulabschluss unterschieden sich insgesamt
signifikant voneinander (F, 2513) = 5.958, p =.000). Ein durchgeflhrter Post-Hoc-Test (Scheffé-Test)
zeigte, dass diese Unterschiede zwischen Personen mit Realschulabschluss und
Hauptschulabschluss (Mittl. Diff. = 4.086) sowie zwischen Personen mit Realschulabschluss und
Abitur (Mittl. Diff. = 2.493) bestanden. Personen mit Realschulabschluss nahmen ihr Risiko hoher
wabhr, als Personen mit Hauptschulabschluss oder Abitur. Die Risikowahrnehmung differierte sonst
nicht signifikant zwischen Personen mit unterschiedlichem Schulabschluss. In  der
Allgemeinbevolkerung bestand ein signifikanter Zusammenhang zwischen dem Alter und der
subjektiven Risikowahrnehmung flr Depression dahingehend, dass jingere Probanden eine héhere
subjektive Risikowahrnehmung flir Depression hatten (r =-.202, p =.000). Eine anschlieRend
durchgefilhrte Regressionsanalyse bestatigte, dass soziodemografische Variablen einen geringen
signifikanten Anteil an Varianz in der Risikowahrnehmung fiir Depressionen aufklaren kénnen
(R2 =.054, F4, 2334 = 34.576, p = .000).
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Auch fiir die Risikowahrnehmung fir Schizophrenie wurde ein Zusammenhang zu verschiedenen
soziodemografischen Variablen berechnet (vgl. Tab. 9.58). Hierzu wurden die gleichen
soziodemografischen Variablen verwendet, wie auch bei der vorhergehenden Berechnung des
Zusammenhangs zur Risikowahrnehmung fiir Depression (ltem 1.1, 1.2, 1.6, 1.12). Die
Risikowahrnehmung flir Schizophrenie wurde mittels Iltem 2.8 ,Ich schatze mein eigenes Risiko, im
Laufe meines weiteren Lebens an einer Schizophrenie zu erkranken, auf X%" erfasst (M =5.394,
SD =11.195). Auf Einzelitemebene zeigte sich ein schwacher, aber signifikanter Unterschied
(ter3s) = -3.292, p =.001) in der Einschatzung des Erkrankungsrisikos fiir Schizophrenie zwischen
Frauen (M =4.812, SD=10.212) und Mannern (M =6.2437, SD = 12.448). Frauen nahmen ihr
Risiko geringer wahr als Manner. In der Risikowahrnehmung fiir Schizophrenie unterschieden sich
die Religionsgruppen insgesamt signifikant voneinander (Fs, 27109 = 5.443, p =.000). In einem
anschlieBend durchgefiihrten Post-Hoc-Test (Scheffé-Test) zeigte sich, dass es Unterschiede in der
Risikowahrnehmung zwischen muslimischer und rémisch-katholischer (Mittl.  Diff. = 9.912),
muslimischer und evangelischer (Mittl. Diff. =10.324) sowie muslimischer und keiner (Mittl.
Diff. = 9.699) Religionszugehdrigkeit gibt. Die anderen Religionszugehdrigkeiten unterscheiden sich
in ihrer Risikowahrnehmung flir Schizophrenie nicht signifikant voneinander. Probanden mit
muslimischem Glauben nahmen ihr Risiko hoher wahr als die anderen Probandengruppen.
Personen mit unterschiedlichem Schulabschluss differierten insgesamt signifikant in ihrer
Risikoeinschatzung flir Schizophrenie (F3, 2513) =7.853, p =.000). In dem durchgefiihrten Post-Hoc-
Test (Scheffé-Test) zeigte sich, dass Unterschiede in der Risikowahrnehmung zwischen Personen
ohne Schulabschluss und Personen mit Hauptschulabschluss (Mittl. Diff. = 4.914), ohne
Schulabschluss und Realschulabschluss (Mittl. Diff. = 4.497) sowie ohne Schulabschluss und Abitur
(Mittl. Diff. = 5.894) bestanden. Zwischen den anderen Schulabschliissen bestand kein signifikanter
Unterschied in der Risikowahrnehmung fir Schizophrenie. Probanden ohne Schulabschluss nahmen
ihr Erkrankungsrisiko héher wahr, als Probanden mit Schulabschluss. Das Alter der Befragten (M
=41.58, SD =15.744) und die Risikowahrnehmung fiir Schizophrenie (M =5.393, SD = 11.195)
zeigten eine schwache, aber signifikante Korrelation (r=-.152, p =.000) miteinander. Die
anschlieBend durchgeflihrte Regressionsanalyse zeigte, dass soziodemografische Variablen auch
im Zusammenspiel nur einen geringen, aber signifikanten Anteil der Varianz der Risikowahrnehmung
fir Schizophrenie aufklaren (R2 = .041, F, 2504) = 27.059, p =.000).
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Tabelle 9.58: Zusammenhang zwischen subjektiver Risikowahrnehmung fiir Schizophrenie und

soziodemografischen Variablen

n=1045

[tem Mittelwert und Standard- Gruppen- Regression
abweichung Item 2.8: unterschiede
Risikowahrnehmung fiir Schizophrenie
[tem 1.12: | rémisch- M =5.346 (SD = 10.936)
Religions- katholisch n =810
2ugehorig- - evangelisch | M = 4.934 (SD = 10.788)
keit N=973
griechisch- | M =8.333 (SD = 16.842) F5, 2719) = 5.443
orthodox n=15 p=.000
muslimisch | M = 15.258 (SD = 23.193)
n=31 Rz=,041
sonstige M =6.100 (SD = 12.647) Fa, 2504) = 27.059
n=30 p =.000
Keine M =5.559 (SD = 10.977)
n = 866
ltem 1.2: | Weiblich M =4.812 (SD =10.212)
Geschlecht n=1623 t(2733) = -3.292
mannlich M =6.243 (SD = 12.448) p=.001
n=1112
ltem 1.6: | kein Schul- | M = 10.449 (SD = 18.671)
Schul- abschluss n=78
abschluss "Haupischul- | M = 5,534 (SD = 12.094)
abschluss |y = 552 F3, 2513 =7.853
Realschul- | M = 5,951 (SD = 12.076) p=.000
abschluss n =842
Abitur M =4.554 (SD = 9.284)
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Fortsetzung Tabelle 9.58: Zusammenhang zwischen subjektiver Risikowahrnehmung fir
Schizophrenie und soziodemografischen Variablen

[tem Mittelwert und Standard- Gruppen- Regression
abweichung Item 2.8: unterschiede

Risikowahrnehmung fiir Schizophrenie

Item 1.1: Alter M =41.58 (SD = 15.744)

n=2727 r=-152
Item 2.8: M =5.393 (SD = 11.195) p =.000
Risikowahrnehmung n=2727
Schizophrenie

Anmerkung:  Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Item 1.2: 1 =weibl., 2=mannl., Item 1.6: 1 =kein Schulabschluss/ Sonderschulabschluss, 2 = Volks-/
Hauptschulabschluss, 3 = Realschulabschluss, 4 = (Fach-) Abitur, Item 1.4b und Item 1.1: freie Angabe,

Item 2.8: freie Prozentangabe

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Auch fiir die Alzheimer-Demenz wurde ein Zusammenhang zwischen der Risikowahrnehmung fiir
diese Erkrankung und verschiedenen soziodemografischen Variablen, wie Religionszugehdrigkeit,
Geschlecht, Schlusabschluss und Alter, berechnet. Hierbei wurde zwischen qualitativer und

quantitativer Risikowahrnehmung unterschieden.

Zunéchst wurden Zusammenhénge zwischen der qualitativen Risikowahrnehmung fiir Alzheimer-
Demenz (Item 4.3) und verschiedenen soziodemografischen Variablen (Item 1.1, 1.2, 1.4 und 1.7)
auf Einzelitemebene Gberprift (vgl. Tab. 9.59). Qualitativ schatzten die Befragten im Mittel ihr Risiko
fir die Alzheimer-Demenz als durchschnittlich oder eher niedrig ein (M =3.50, SD = 1.078). Das
Alter (Item 1.1) der Befragten lag im Durchschnitt bei M =44.84 Jahren (SD =15.377). Das
Geschlecht (Item 1.2) von 50.5% der Befragten war weiblich und von 49.5% maénnlich (M = 1.50,
SD = 0.50). Bezlglich ihres Schulabschlusses (Item 1.4) gaben 0.6% an keinen Schulabschluss
oder einen Sonderschulabschluss zu haben, 25% hatten einen Volks-/ Hauptschulabschluss, 31.2%
einen Realschulabschluss und 42.1% verfiigten tber (Fach-)Abitur, 1.1% machten keine Angabe.
Die Religionszugehdrigkeit von 35.0% war rémisch-katholisch, von 34.8% evanglisch und von 1.4%
muslimisch. 1.8% gaben an eine sonstige Religion zu haben und 26.2% hatten keine Konfession.
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Tabelle 9.59: Zusammenhang zwischen subjektiver Risikowahrnehmung (qualitativ) fiir Alzheimer-
Demenz (AD) und soziodemografischen Variablen

[tem Mittelwert und Standardabweichung Gruppen- Regression
[tem 4.3: Risikowahrnehmung fir AD (qual.) vergleich
ltem 1.7: romisch- M =3.55 (SD = 1.044)
Religions- katholisch n =604
zugehorigkeit evangelisch | M = 3.51 (SD = 1.075)
n = 684
muslimisch M =3.25 (SD = 1.136)
n=32 F4, 1882 = 2.193
sonstige M = 3.85 (SD = 1.034) p=.067
n=33
keine M = 3.43(SD = 1.110) R2=.007
n=534 F, 1862 = 3.222
ltem 1.2: | weiblich M = 3.47 (SD = 1.090) p=.012
Geschlecht n =955 t1s99) = -1.395
mannlich M =3.54 (SD = 1.065) p=.163
n =946
Item 1.4: kein Schul- M = 3.55 (SD = 0.820)
Schul- abschluss n=11
abschluss "Hauptschul- | M = 3.58 (SD = 1.056)
abschluss n =470 Fs, 1878) = 1.039
Realschul- M = 3.49 (SD = 1.098) p=.374
abschluss n =590
Abitur M =3.47 (SD = 1.084)
n=_811
[tem 1.1: Alter M =44.84 (SD = 15.377)
n=1896 r=-.202
Item 4.3: qualitative M =3.50 (SD = 1.078) p =.000
Risikowahrnehmung AD n=1901

Anmerkung:  Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Item 1.2: 1 =weibl., 2 =ménnl., Item 1.4: 1 =kein Schulabschluss/ Sonderschulabschluss, 2 = Volks-/
Hauptschulabschluss, 3 = Realschulabschluss, 4 = (Fach-) Abitur, ltem 1.8 und Item 1.1: freie Angabe,

Item 4.3: 1 = ,sehr hoch®, 2 = ,hoch*, 3 = ,durchschnittlich®, 4 = niedrig“, 5 = ,sehr niedrig*
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Zwischen der qualitativen Risikowahrnehmung, an Alzheimer-Demenz zu erkranken, und dem
Geschlecht bestand kein signifikanter Zusammenhang (fueeg) =-1.395, p =.163), da Frauen
(M=3.47, SD=1.090) und Ménner (M =3.54, SD =1.065) im Mittel beide ihr Risiko als eher
durchschnittlich empfanden. Allerdings zeigte sich eine schwache Korrelation der qualitativen
Wahrnehmung des eigenen Risikos mit dem Alter, wonach ein niedrigeres Alter mit einer hoheren
Risikowahrnehmung einherging (r =.059, p =.011). Die Religionszugehdrigkeit bewirkte insgesamt
keine unterschiedliche Einschatzung des Risikos flir Alzheimer-Demenz (F, 1882 = 2.193, p = .067).
Auch im anschlieBend durchgefiihrten Post-Hoc-Test (Scheffe-Test) zeigte sich, dass sich die
Angehdrigen der einzelnen Religionen nicht signifikant voneinander in ihrer Risikowahrnehmung fiir
Alzheimer-Demenz unterschieden. Bei unterschiedlichem Schulabschluss zeigte sich ebenfalls
insgesamt keine unterschiedliche qualitative Risikoeinschétzung (Fs, 187y = 1.039, p =.374). Auch
der durchgeflihrte Post-Hoc-Test (Scheffe-Test) wies keine Unterschiede zwischen einzelnen
Schulabschliissen aus. In einer anschliel’end durchgefiinrten Regressionsanalyse (vgl. Tab. 9.58)
unter Ber(cksichtigung aller genannten soziodemografischen Variablen zeigte sich, dass der Anteil
aufgeklarter Varianz an der qualitativen Risikowahrnehmung flir Alzheimer-Demenz dul3erst gering,
aber signifikant ist (R2 = .007, F, 1862) = 3.222, p=.012).

Auch flir die quantitative Risikowahrmehmung (Item 4.2) wurde der Zusammenhang zu den
verschiedenen soziodemografischen Variablen wberprift (Tab. 9.60). Zwischen der quantitativen
Risikowahrnehmung fiir Alzheimer-Demenz (M = 18.3%, SD = 20.516) und dem Geschlecht bestand
kein signifikanter Zusammenhang (tus) = 1.594, p =.111), Frauen (M =19.1, SD =20.921) und
Ménner (M =17.557, SD =20.084) schatzten im Mittel ihr Risiko &hnlich ein. Die quantitative
Wahrnehmung des eigenen Risikos zeigte eine signifikante Korrelation mit dem Alter, ein niedrigeres
Alter ging mit einer hoheren Risikowahrnehmung einher (r =-.102, p =.000). Angehorige
unterschiedlicher  Religionsgemeinschaften  unterschieden sich in  ihrer  quantitativen
Risikowahrnehmung fir Alzheimer-Demenz signifikant (F, 1882 = 5.881, p =.000). Der Post-Hoc-
Test (Scheffé-Test) zeigte Unterschiede zwischen muslimischen Probanden und rémisch-
katholischen (Mittl. Diff. = 16.700), evangelischen (Mittl. Diff. = 16.606) oder konfessionslosen (Mittl.
Diff. = 14.267) Personen. Probanden mit muslimischem Glauben nahmen ihr Risiko héher wahr als

alle anderen Probandengruppen.
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Tabelle 9.60: Zusammenhang zwischen subjektiver Risikowahrnehmung fur Alzheimer-Demenz (AD)

(quantitativ) und soziodemografischen Variablen

Risikowahrnehmung AD

n=1828

[tem Mittelwert und Standardabweichung Gruppen- Regression
[tem 4.2: Risikowahrnehmung fiir AD (quant.) vergleich
Item 1.7: romisch- M =17.332 (SD = 19.319)
Religionszuge | katholisch n = 604
horigkeit evangelisch | M = 17.426 (SD = 19.720)
n=1653
muslimisch | M = 34.032 (SD = 26.459)
n=31 Fs, 1882) = 5.881
sonstige M = 18.667 (SD = 26.633) | p=.000
n=30
keine M =18.360 (SD = 20.543)
n=513
Item 1.2: weiblich M =19.100 (SD = 20.921)
Geschlecht n=1010 t(1826) = 1.594
mannlich M = 17.557 (SD = 20.084) p=.111
n=991 R2=.029
ltem 1.4; | keinSchu- | M =25.916 (SD = 31.396) Fi¢, 1790 = 13.416
Schul- abschluss n=12 p =.000
abschluss "Hauptschul- | M = 20.816 (SD = 22.967)
abschiuss n =438 F(3,1806) = 4.103
Realschul- M =18.258 (SD = 19.843) | p=.007
abschluss n=578
Abitur M =16.826 (SD = 19.261)
n=782
ltem 1.1: Alter M = 44.84 (SD = 15.377)
n=1823 r=-102
[tem 4.2: quantitative M =18.323 (SD =20.516) | p=.000

Anmerkung:

Kodierung:

Hauptschulabschluss, 3 = Realschulabschluss, 4 =

Item 4.2: freie Prozentangabe

Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = Stichprobengréle

ltem 1.2: 1 =weibl., 2=mannl., ltem 1.4: 1 =kein Schulabschluss/ Sonderschulabschluss, 2 = Volks-/
(Fach-) Abitur, Item 1.8 und Item 1.1: freie Angabe,
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Personen mit unterschiedlichem Schulabschluss differierten in ihrer Einschadtzung des quantitativen
Risikos flr Alzheimer-Demenz (F@, 1806 = 4.103, p =.007). Im Post-Hoc-Test (Scheffé-Test) zeigte
sich, dass die Unterscheide zwischen Personen mit Abitur und mit Hauptschulabschluss bestanden
(Mittl. Diff. = 3.989). Probanden mit Abitur nahmen ihr Risiko niedriger wahr als Probanden mit
Hauptschulabschluss. In einer anschlieBend durchgefiihrten Regressionsanalyse zeigte sich, dass
die sozio-demografischen Variablen gemeinsam nur einen geringen, aber signifikanten Anteil der
Varianz der subjektiven quantitativen Risikowahrnehmung fir Alzheimer-Demenz erklaren
(R2=.029, F4, 1790 = 13.416, p = .000).

Insgesamt wurde in beiden Untersuchungen gefunden, dass der Einfluss der soziodemografischen
Variablen auf die Risikowahrnehmung fiir eine Erkrankung eher gering ist. Lediglich das Alter erwies
sich in allen Untersuchungen als zu berlicksichtigende Einflussvariable. Insofern kann Hypothese 32

insgesamt nur eingeschrénkt bestatigt werden.

Hypothese 33: Das Wissen Uber neuro-psychiatrische Erkrankungen und Genetik beeinflusst
die Risikowahrnehmung.

Auf Basis der Daten beider Untersuchungen wurde die Annahme, dass das Wissen (ber neuro-
psychiatrische Erkrankungen und Genetik die Wahrnehmung des eigenen Erkrankungsrisikos flr
diese Erkrankung beeinflusst, mittels Korrelationen tiberprift.

Ergebnisse der GenEthik-Studie

Zur Berechnung dieser Hypothese wurde der Zusammenhang zwischen Item 2.9 ,Ich schatze mein
eigenes Risiko, in Laufe meines weiteren Lebens an einer Depression zu erkranken auf X%"
(M =14.800, SD =18.632) beziehungsweise Item 2.8 ,Ich schatze mein eigenes Risiko, in Laufe
meines weiteren Lebens an einer Schizophrenie zu erkranken auf X%" (M =5.394, SD = 11.195)
und dem Wissen ber Schizophrenie, Depression und Genetik (Skala 3) dberprift (M =13.71,
SD = 3.315). Die Risikowahrnehmung fiir Depression zeigte eine positive Korrelation mit dem
Wissen (r =.124, p =.000). Auch die Risikowahrnehmung fir Schizophrenie zeigte eine sehr
schwache, aber signifikante positive Korrelation mit dem Wissen (r =.049, p = .010). Dies bedeutet,
dass Personen mit einem hoheren Wissen tber neuro-psychiatrische Erkrankungen und Genetik ihr
Erkrankungsrisiko héher einschéatzten (vgl. Tab. 9.61).
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Tabelle 9.61: Zusammenhang zwischen der Risikowahrnehmung flir Depression beziehungsweise
Schizophrenie und dem Wissen uiber Schizophrenie, Depression und Genetik

[tem Mittelwert und Korrelation
Standardabweichung

Item 2.8: Ich schitze mein eigenes Risiko, in Laufe | M =5.394 (SD = 11.195)

meines weiteren Lebens an einer Schizophrenie zu | n = 2735 r=.049
erkranken auf X%. p=.010
Skala 3: Wissen iiber Schizophrenie, Depression und | M = 13.71 (SD = 3.315)

Genetik n=3077 r=.124
[tem 2.9: Ich schatze mein eigenes Risiko, in Laufe | M = 14.800 (SD = 18.632) p=.000

meines weiteren Lebens an einer Depression zu | n = 2550

erkranken auf X%.

Anmerkung: Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe

Kodierung:  Item 2.8 & 2.9: freie Prozentangabe, Skala 3: 0 = ,stimmt nicht*, 1 = ,stimmt*, Min = 0, Max = 23

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Die Items 4.2 ,Wie hoch schétzen Sie Ihr eigenes Risiko ein, im Alter an der Alzheimer-Demenz zu
erkranken? “ und 4.3 ,Als wie hoch empfinden Sie Ihr eigenes Risiko, an der Alzheimer-Demenz zu
erkranken? “ wurden mit dem Wissen uber Alzheimer-Demenz und Genetik (Skala 3) in Beziehung
gesetzt (vgl. Tab.10.62). Es gab keinen Zusammenhang (r =.012, p =.619) zwischen dem Wissen
uber Alzheimer-Demenz und Genetik (Skala 3) und der quantitativen Risikowahrnehmung (Item 4.2),
aber einen Zusammenhang (r =-.076, p =.001) zwischen dem Wissen und der qualitativen
Risikowahrnehmung (Item 4.3).

Insgesamt ergab sich in beiden Untersuchungen ein uneinheitliches Bild beziiglich des
Zusammenhangs zwischen dem Wissen (ber neuro-psychiatrische Erkrankungen und der
Risikowahrnehmung. W&hrend sich fiir das Wissen uber die Alzheimer-Demenz und Genetik und der
quantitativen Risikowahrnehmung kein Zusammenhang zeigte, war er zwischen Wissen und
qualitativer Risikowahrnehmung bei Alzheimer-Demenz immerhin gering ausgepragt. Ein ebenfalls
geringer Zusammenhang zeigte sich bezlglich Wissen und Risikowahrnehmung bei Schizophrenie
und Depression. Insgesamt kann Hypothese 33 aufgrund dieser Befunde nur eingeschrankt bestétigt

werden.
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Tabelle 9.62: Zusammenhang zwischen der quantitativen beziehungsweise qualitativen
Risikowahrnehmung und dem Wissen (iber Alzheimer-Demenz und Genetik

[tem Mittelwert und Korrelation
Standardabweichung

Item 4.2: Wie hoch schatzen Sie Ihr eigenes Risiko | M = 18.323 (SD = 20.517)

ein, im Alter an der Alzheimer-Demenz zu erkranken? n=1828 r=.012
Skala 3: Wissen tber Alzheimer-Demenz und Genetik | M = 6.21 (SD = 1.865) p=.619

n=2001 r=-.076
Item 4.3: Als wie hoch empfinden Sie Ihr eigenes | M = 3.50 (SD = 1.078) p=.001
Risiko, an der Alzheimer-Demenz zu erkranken? n=1901

Anmerkung:  Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRRe
Kodierung:  ltem 4.2: freie Prozentangabe, 4.3: 1=,sehr hoch®, 2=hoch*, 3= durchschnittlich*, 4 = niedrig",

5 = ,sehr niedrig*, Skala 3: 0 = ,stimmt nicht*, 1 = ,stimmt*, Min = 0, Max = 12

Hypothese 34: Es gibt einen Zusammenhang zwischen der Einschétzung des eigenen
Erkrankungsrisikos und der Kontrolliiberzeugung (internal oder external).

Ob die Einschatzung des eigenen Erkrankungsrisikos mit der Kontrolliberzeugung in
Zusammenhang steht, wurde auf Basis der Daten der GenRisk-Studie dberprift. Die
Kontrolliberzeugung der Probanden wurde mittels des IPC-Fragebogens (Krampen, 1981) ermittelt.
Da in der Literatur (vgl. z.B. Barth, Reitz. & Bengel 2003b) auf Besonderheiten der Probanden, die
ihr Erkrankungsrisiko auf 50% geschatzt hatten, hingewiesen worden war, wurde anschlieRend
uberprift, ob sich diese hinsichtlich ihrer Kontrollliberzeugung von Probanden unterschieden, die ihr

Risiko héher oder geringer eingeschétzt hatten.

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Die Schatzungen der Probanden ihres eigenen Risikos fur Alzheimer-Demenz in Prozent (Item 4.2)
lagen im Mittel bei M =18.323% (SD=20.517). Die Skala zur Messung der externalen
Kontrolliberzeugung umfasste minimal 8 und maximal 48 Punkte (M = 23.50, SD = 6.131). Es zeigte
sich ein schwacher Zusammenhang zwischen der Wahrnehmung des eigenen Erkrankungsrisikos
mit externaler Kontrolliberzeugung (r =.116, p =.000). Bei ausgepragterer externaler
Kontrolliberzeugung wurde das subjektive Erkrankungsrisiko fiir Alzheimer-Demenz hoher
eingeschétzt (vgl. Tab. 9.63).



Ergebnisse 198

Erganzend wurde untersucht, ob die Einschatzung des eigenen Erkrankungsrisikos mit internaler
Kontrolliberzeugung in Zusammenhang steht. Die internale Kontrollliberzeugung (Skala 7) wurde
ebenfalls anhand des IPC Fragebogens nach Krampen (1981) gemessen (M = 35.28, SD = 5.740).
Die Uberschatzung des eigenen Erkrankungsrisikos korrelierte nicht mit internaler

Kontrolliberzeugung (r =-.003, p = .906).

Tabelle 9.63: Zusammenhang zwischen externaler sowie internaler Kontrollliberzeugung und

Einschétzung des eigenen Erkrankungsrisikos fiir Alzheimer-Demenz

[tem Mittelwert und Korrelation

Standardabweichung

Skala 7: Kontrolliberzeugung: external M =23.50 (SD = 6.131)
n=1828 r=.116
Item 4.2: Wie hoch schétzen Sie Ihr eigenes Risiko | M = 18.323 (SD = 20.517) p=.000

ein, im Alter an der Alzheimer-Demenz zu erkranken? n=1828

Skala 7: Kontrolliberzeugung: internal M = 35.28 (SD = 5.740) r=-.003
n=1828 p =.906

Anmerkung: Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Item 4.2: freie Prozentangabe, Skala 7: 1 = ,sehr falsch®, 2 = falsch®, 3 = ,eher falsch®, 4 = ,eher richtig",
5 = richtig*, 6 = ,sehr richtig*, Min = 0, Max = 48

Die Annahme, dass sich diejenigen Probanden, die ihr Erkrankungsrisiko auf 50% schétzen, in der
Kontrolliiberzeugung von anderen unterscheiden, wurde ergénzend tberprift (vgl. Tab. 9.64). Hierzu
wurde mittels t-Test ermittelt, ob diejenigen, die ihr subjektives Risiko auf 50% geschétzt hatten
(M=35.48, SD =5.726), sich in ihrer internalen Kontrollliberzeugung (I-Skala) signifikant von
denjenigen unterscheiden, die eine andere Einschadtzung des subjektiven Erkrankungsrisikos
vorgenommen hatten (M =35.42, SD =5.738). Hierbei zeigte sich kein signifikanter Unterschied
(tasze) = -0.168, p = .866).
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Tabelle 9.64: Gruppenvergleich der internalen Kontrolluberzeugung in Abhéngigkeit der
Einschatzung des eigenen Erkrankungsrisikos flir Alzheimer-Demenz (ltem 4.2) auf 50%

[tem Mittelwert und Gruppen-
Standardabweichung unterschied

Skala 7: | Item 4.2: Wie hoch schétzen Sie ihr eigenes | M = 35.48 (SD = 5.726)
Kontrollibe | Risiko ab 65 Jahren, an der Alzheimer- | n = 249 t(1826) = -0.168
r-zeugung: | Demenz zu erkranken = 50% p = .866
internal Item 4.2: Wie hoch schétzen Sie das Risiko | M = 35.42 (SD = 5.738)

ab 65 Jahren, an der Alzheimer-Demenz zu | n = 1579

erkranken # 50%

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Item 4.2: freie Prozentangabe, Skala 7: 1 = ,sehr falsch®, 2 = falsch®, 3 = ,eher falsch®, 4 = ,eher richtig”,
5 = richtig®, 6 = ,sehr richtig*, Min = 0, Max = 48

Weiterhin wurde anhand eines t-Tests Uberprift, inwiefern sich die externale Kontrolliberzeugung
(C-Skala) der Probanden, die ihr subjektives Erkrankungsrisiko fur Alzheimer-Demenz (ltem 4.2) auf
50% geschétzt hatten (M = 24.14, SD = 6.164), von denen, die ihr Risiko anders eingeschatzt hatten
(M =23.43, SD =6.087), unterschied (vgl. Tab. 9.65). Hierbei zeigte sich ebenfalls, dass kein
signifikanter Unterschied zwischen den Kontrolluberzeugen der Probanden bestand, die ihr Risiko
gleich beziehungsweise ungleich 50% schatzten (tss) = -1.709 p = .088).

Tabelle 9.65: Gruppenvergleich der externalen Kontrolliberzeugung in Abhangigkeit der

Einschétzung des eigenen Erkrankungsrisikos fiir Alzheimer-Demenz (Item 4.2) auf 50%

[tem Mittelwert und Gruppen-
Standardabweichung unterschied

Skala 7: | Item 4.2: Wie hoch schatzen Sie ihr eigenes | M = 24.14 (SD = 6.164)
Kontrolllibe | Risiko, ab 65 Jahren, an der Alzheimer- n=249 t1s26) = -1.709
r-zeugung: | Demenz zu erkranken = 50% p=.088
external [tem 4.2: Wie hoch schatzen Sie das Risiko, | M = 23.43 (SD = 6.087)

ab 65 Jahren an der Alzheimer-Demenz zu n=1221

erkranken # 50%

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Item 4.2: freie Prozentangabe, Skala 7: 1 = ,sehr falsch®, 2 = falsch®, 3 = ,eher falsch®, 4 = ,eher richtig",
5 = richtig®, 6 = ,sehr richtig*, Min = 0, Max = 48

Zusammenfassend zeigte sich ein geringer Zusammenhang zwischen der externalen

Kontrolliberzeugung und der Einschatzung des eigenen Erkrankungsrisikos flr Alzheimer-Demenz.
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Zur internalen Kontrollliberzeugung zeigte die Risikoeinschatzung keinen Zusammenhang. Weder
zwischen internaler noch externaler Kontrolliiberzeugung und der Einschatzung des subjektiven
Erkrankungsrisikos fiir Alzheimer-Demenz auf 50% bestand ein Zusammenhang. Hypothese 34
kann fur die externale Kontrollliberzeugung bestatigt werden und muss fir die anderen Annahmen

verworfen werden.

Hypothese 35: Es gibt einen Zusammenhang zwischen der Einschatzung des eigenen
Erkrankungsrisikos und Neurotizismus.

Ob die Einschatzung des eigenen Erkrankungsrisikos mit Neurotizismus in Zusammenhang steht,
wurde auf Basis der Daten der GenRisk-Studie mittels Korrelation Gberprift. Da, wie bereits
beschrieben, in der Literatur (vgl. z.B. Barth et al. 2003b) auf Besonderheiten der Probanden, die ihr
Erkrankungsrisiko auf 50% geschatzt hatten, hingewiesen worden war, wurde anschlieend
uberprft, ob sich diese hinsichtlich ihres Neurotizismus von Probanden unterschieden, die ihr Risiko
anders eingeschatzt hatten.

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Die Angstlichkeit wurde tiber den Wert fir Neurotizismus, der mittels NEO FFI (Borkenau &
Ostendorf, 1993) gemessen wurde und zwischen 0 und 48 Punkten umfassen konnte,
operationalisiert (M =17.48, SD =6.326). Schatzungen des eigenen Erkrankungsrisikos wurden
anhand von Item 4.2 ,Wie hoch schatzen Sie Ihr eigenes Risiko ein, im Alter an der Alzheimer-
Demenz zu erkranken?* ermittelt und lagen durchschnittlich bei M =18.323% (SD = 20.517). Der
Zusammenhang zwischen den beiden Variablen wurde mittels einer Korrelation tberprift. Diese
ergab einen positiven Zusammenhang beider Variablen (r =.137, p =.000), so dass eine héhere
Einschétzung des eigenen Risikos, im Alter an der Alzheimer-Demenz zu erkranken, mit einem

hoheren Neurotizismus-Wert einherging (vgl. Tab. 9.66).

Zusatzlich wurde tberprift, ob sich diejenigen Probanden, die ihr subjektives Erkrankungsrisiko
(Item 4.2) auf 50% schatzen, in Hinblick auf ihren Neurotizismus von denjenigen unterschieden, die
eine andere Einschatzung ihres Risikos (< 50% oder > 50%) vornahmen. 12.4% der Befragten
schatzten das eigene Erkrankungsrisiko flir Alzheimer-Demenz auf 50% und erreichten im Mittel
18.80 Punkte (SD =6.927) auf der Neurotizismus-Skala. Probanden mit anderer Einschétzung des
subjektiven Risikos, an Alzheimer-Demenz zu erkranken erreichten im Mittel 17.37 Punkte
(SD = 6.246) auf der Neurotizismus-Skala.
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Tabelle 9.66: Zusammenhang zwischen Neurotizismus und Einschétzung des eigenen

Erkrankungsrisikos fiir Alzheimer-Demenz

[tem Mittelwert und Standardabweichung | Korrelation
Skala 8: Personlichkeit: Neurotizismus M =17.48 (SD = 6.326)

n=1828
Item 4.2: Wie hoch schétzen Sie Ihr eigenes | M = 18.323 (SD = 20.517) r=.137
Risiko ein, im Alter an der Alzheimer-Demenz zu | n = 1828 p=.000
erkranken?

Anmerkung:  Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Item 4.2. freie Prozentangabe, Skala 8: 0=,starke Ablehnung“, 1=,Ablehnung®, 2= neutral*,

3 =, Zustimmung®, 4 = ,starke Zustimmung*, Min = 0, Max = 48

AnschlieBend wurde die Gruppe derjenigen, die das jeweilige Risiko auf 50% geschatzt hatten, mit
denjenigen, die das Risiko anders eingeschatzt hatten, in Bezug auf die Hohe ihres
Neurotizismuswertes verglichen. Hierzu wurde ein t-Test flir unabhangige Stichproben durchgefiihrt.
In Bezug auf das subjektive Erkrankungsrisiko zeigte sich ein signifikanter Unterschied zwischen
beiden Gruppen (tu4ss) =-3.255, p =.001). Dies bedeutet, dass diejenigen einen hoheren
Neurotizismus-Wert (Neo FFI) aufwiesen, die das subjektive Risiko auf 50% geschatzt hatten (vgl.
Tab. 9.67).

Tabelle 9.67: Unterschiede in der Auspragung des Neurotizismus-Wertes in Abhangigkeit von der

allgemeinen beziehungsweise subjektiven Risikoeinschétzung

[tem Mittelwert und Gruppen-
Standardabweichung unterschiede
Skala 8: ,Personlichkeit":

Neurotizismus
ltem 4.2: Wie hoch schétzen Subjektives M =18.80 (SD = 6.927)
Sie Ihr eigenes Risiko ein, im Risiko = 50% n =249 t(1468) = -3.255
Alter an der Alzheimer-Demenz Subjektives Risiko# | M = 17.37 (SD = 6.246) p=.001
zu erkranken? 50% =191

Anmerkung: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Item 4.1 & Item 4.2; freie Prozentangabe, Skala 8: 1 = ,starke Ablehnung®, 2 = ,Ablehnung®, 3 = ,Neutral”,

4 = Zustimmung®, 5 =, Starke Zustimmung®, Min = 0, Max =96
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Zusammenfassend zeigte sich ein positiver Zusammenhang zwischen dem Neurotizismus einer
Person und der Einschatzung des eigenen Erkrankungsrisikos fiir Alzheimer-Demenz. Bei htherem
Neurotizismus bestand die Tendenz, das eigene Erkrankungsrisiko fur die Alzheimer-Demenz héher
einzuschatzen. Probanden, die das subjektive Erkrankungsrisiko fur Alzheimer-Demenz auf 50%
eingeschatzt hatten, zeigten tendenziell einen hoheren Neurotizismus als Probanden, die das Risiko

anders einschatzten. Hypothese 35 ist somit bestétigt.

Hypothese 36: Es gibt einen Zusammenhang zwischen der wahrgenommenen Bedrohlichkeit
einer Erkrankung und der Hohe des subjektiv wahrgenommenen Erkrankungsrisikos.

Ob ein Zusammenhang zwischen der wahrgenommenen Bedrohlichkeit einer Erkrankung und der
Hoéhe des wahrgenommenen Erkrankungsrisikos besteht, wurde auf Basis der Daten der GenRisk-
Studie Uberprift. Hierbei wurde zwischen qualitativer und quantitativer Einschatzung des
Erkrankungsrisikos unterschieden. Es ist zu beachten, dass nur diejenigen, die bereits Erfahrung mit

der Alzheimer-Demenz hatten, in die Berechnung einbezogen wurden.

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Die quantitative Wahrnehmung des Erkrankungsrisikos wurde mit Hilfe des ltems 4.2 ,Wie hoch
schatzen Sie Ihr eigenes Risiko ein, im Alter an der Alzheimer-Demenz zu erkranken? gemessen
(M =18.323, SD =20.517). Die Wahrnehmung der Bedrohlichkeit einer Erkrankung wurde mittels
der Frage: ,Hat die Erfahrung mit der Erkrankung bei Ihnen Besorgnis ausgeldst?” (Item 2.4) erfasst
(M=219, SD=1.216). Es zeigte sich, dass die quantitative Risikowahrnehmung in der
Allgemeinbevolkerung negativ mit der wahrgenommenen Bedrohlichkeit der Erkrankung (r = -.158,
p =.000) korrelierte. Je eher eine Bedrohlichkeit der Erkrankung wahrgenommen wurde, desto

hoher schéatzten die Probanden ihr quantitatives Erkrankungsrisiko ein (vgl. Tab. 9.68).

Tabelle 9.68: Korrelation der wahrgenommenen Bedrohlichkeit einer Erkrankung an Alzheimer-

Demenz mit der Hohe des wahrgenommenen eigenen quantitativen Erkrankungsrisikos

[tem Mittelwert und Korrelation

Standardabweichung

[tem 4.2: Wie hoch schatzen Sie Ihr eigenes Risiko | M = 18.323 (SD = 20.517)

ein, im Alter an der Alzheimer-Demenz zu erkranken? n==625 r=-.158
[tem 2.4: Hat die Erfahrung mit der Erkrankung bei | M =2.19 (SD = 1.216) p =.000
lhnen Besorgnis ausgelost? n =625

Anmerkung:  Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe

Kodierung:  ltem 4.2; freie Prozentangabe, Item 2.4: 1 = ja“, 2 = ,eher ja“, 3 = ,eher nein*, 4 = ,nein"
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AnschlieBend wurde dieser Zusammenhang auch fir die qualitative Wahrnehmung des eigenen
Erkrankungsrisikos fiir Alzheimer-Demenz (iberprift. Diese wurde mittels Item 4.3 ,Als wie hoch
empfinden Sie lhr eigenes Risiko, an der Alzheimer-Demenz zu erkranken?* gemessen (M = 3.50,
SD =1.078). Die qualitative Risikowahrnehmung korrelierte in der Allgemeinbevélkerung signifikant
mit der wahrgenommenen Bedrohlichkeit der Alzheimer-Demenz (r =.188, p =.000). Dies bedeutet,
dass je eher eine Bedrohlichkeit der Erkrankung wahrgenommen wurde, desto hoher schatzten die

Probanden ihr qualitatives Erkrankungsrisiko ein (vgl. Tab. 9.69).

Tabelle 9.69.: Korrelation der wahrgenommenen Bedrohlichkeit einer Erkrankung an Alzheimer-

Demenz mit der Hohe des wahrgenommenen eigenen qualitativen Erkrankungsrisikos

[tem Mittelwert und Korrelation

Standardabweichung

Item 4.3: Als wie hoch empfinden Sie Ihr eigenes | M = 3.50 (SD = 1.078)

Risiko, an der Alzheimer-Demenz zu erkranken? n==625 r=.188
Item 2.4: Hat die Erfahrung mit der Erkrankung bei | M =2.19 (SD = 1.216) p=.000
Ihnen Besorgnis ausgelost? n=625

Anmerkung: Alle Korrelationen nach Pearson, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Item 4.3: 1= sehr hoch®, 2= hoch", 3= durchschnittlich®, 4 = niedrig*, 5= ,sehr niedrig*, Item 2.4:
1= ja" 2= eherja‘, 3= ehernein‘, 4 = nein"

Zusammenfassend konnte sowohl fir die qualitative als auch die quantitative Risikowahrnehmung
ein Zusammenhang zur wahrgenommenen Bedrohlichkeit der Alzheimer-Demenz gefunden werden.
Je mehr eine Bedrohlichkeit der Erkrankung wahrgenommen wurde, desto héher war sowohl die

quantitative als auch die qualitative Risikowahrnehmung. Hypothese 36 ist somit bestétigt..

Zusammenfassung der Befunde zu den Hypothesen zu den Einflussfaktoren auf die
Risikowahrnehmung:

Einen Einfluss auf die Risikowahrnehmung haben folgende Variablen gezeigt: positive
Familienanamnese flr die Erkrankung, Alter, Besorgnis bezlglich einer Erkrankung, externale
Kontrolliberzeugung, Neurotizismus, Wissen und wahrgenommne Bedrohlichkeit einer Erkrankung.

Keinen Einfluss auf die Risikowahrnehmung zeigte die internale Kontrolliiberzeugung (vgl. Abb. 9.6).
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Faktoren, die einen Einfluss auf die Risikowahrnehmung hatten:
e positive Familienanamnese fiir die Erkrankung
o Alter der Befragten
e Besorgnis beziglich einer Erkrankung
e Externale Kontrolliiberzeugung
e Neurotizismus
e Wahrgenommne Bedrohlichkeit einer Erkrankung

e Wissen Uber neuro-psychiatrische Erkrankungen und Genetik

Faktoren, die keinen Einfluss auf die Risikowahrnehmung hatten:

o internale Kontrolliiberzeugung

Abbildung 9.6: Faktoren mit und ohne Einfluss auf die Risikowahrnehmung

9.1.3 Uberpriifung der Hypothesen zum Einfluss genetischer Beratung

Mit Hilfe der Hypothesen 37 bis 41 wurde der Einfluss einer genetischen Beratung auf verschiedene
Bereiche Uberpriift. Dies erfolgte anhand einer randomisierten Stichprobe aus der Bonner
Allgemeinbevolkerung, die vor und vier Wochen nach einer genetischen Beratung befragt worden

waren.

Hypothese 37: Nach einer genetischen Beratung verbessert sich die Einschatzung des
Populationsrisikos flr eine bestimmte Erkrankung.
Der Einfluss einer genetischen Beratung auf die Einschatzung des Populationsrisikos fiir Alzheimer-

Demenz wurde mittels t-Test fiir abhéngige Stichproben tberprift.

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Zur Uberpriifung dieser Hypothese wurde die Einschétzung des Populationsrisikos vor der Beratung
mit der Schatzung des Populationsrisikos nach der Beratung verglichen. Die Einschétzung des
allgemeinen Risikos, ab 65 Jahren an der Alzheimer-Demenz zu erkranken (Item 4.1), lag vor der
Beratung im Mittel bei M =21.828% (SD = 18.622). Nach der Beratung sank diese Einschatzung
(Item p4.1) auf im Mittel M = 15.919% (SD = 15.159). Entsprechend des durchgefiihrten t-Tests flr
abhéngige Stichproben ist dies eine signifikante Verringerung der Einschétzung des
Populationsrisikos (tus3) = 3.800, p =.000). Das tatsachliche durchschnittliche Erkrankungsrisiko fiir
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Alzheimer-Demenz liegt bei 9%, so dass eine Annaherung der Einschétzung stattgefunden hat (vgl.
Tab. 9.70).

Tabelle 9.70: Verénderung der Einschétzung des Populationsrisikos fiir Alzheimer-Demenz nach

einer genetischen Beratung

[tem Mittelwert und Gruppen-
Standardabweichung unterschied

[tem 4.1: (vor der Beratung) M =21.828 (SD = 18.622)

Wie hoch schatzen Sie das Risiko, ab 65 Jahrenander | n = 184 tss) = 3.800

Alzheimer-Demenz zu erkranken? p =.000

[tem p4.1: (nach der Beratung) M =15.919 (SD = 15.159)

Wie hoch schéatzen Sie das Risiko, ab 65 Jahren ander | n =221

Alzheimer-Demenz zu erkranken?

Anmerkung: t-Test fur abhéngige Stichproben, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe

Kodierung:  Item 4.1 & ltem p4.1: freie Prozentangabe

Zusammenfassend war nach einer genetischen Beratung eine Verringerung der Einschatzung des
allgemeinen Erkrankungsrisikos fiir Alzheimer-Demenz festzustellen, die zwar immer noch zu hoch
war, aber eher dem tatsachlichen Populationsrisiko entsprach als die Einschatzungen vor der

genetischen Beratung. Insofern ist Hypothese 37 zu bestatigen.

Hypothese 38: Die Wahrnehmung des eigenen Erkrankungsrisikos nach einer genetischen
Beratung ist niedriger als vor der Beratung.
Der Einfluss einer genetischen Beratung auf die Risikowahrnehmung wurde sowohl fir die

qualitative als auch die quantitative Einschétzung des eigenen Erkrankungsrisikos uberpriift.

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Die quantitative Risikowahrnehmung wurde tber Item 4.2: ,\Wie hoch schétzen Sie Ihr eigenes
Risiko ein, im Alter an der Alzheimer-Demenz zu erkranken?* erfasst. Die quantitative
Risikowahrnehmung vor (Item 4.2) und nach (ltem p4.2) der Beratung wurden verglichen. Die
quantitative Einschatzung (in Prozentzahlen) des eigenen Risikos, im Alter an der Alzheimer-
Demenz zu erkranken, lag vor der Beratung im Mittel bei M =20.794% (SD = 21.534), nach der
Beratung sank diese Einschatzung auf M =15.495% (SD =15.693). Entsprechend des
durchgefiihrten t-Tests flir abhé&ngige Stichproben ist dies eine signifikante Verringerung

(taa0) = 3.815, p =.000) der Einschétzung des eigenen Erkrankungsrisikos (vgl. Tab. 9.71).
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Tabelle 9.71: Verénderung der quantitativen Risikowahrnehmung nach einer genetischen Beratung

[tem Mittelwert und Gruppen-
Standardabweichung unterschied

Item 4.2: (vor der Beratung) M =20.794 (SD = 21.534)

Wie hoch schatzen Sie Ihr eigenes Risiko ein, im Alter | n = 162 t(140) = 3.815

an der Alzheimer-Demenz zu erkranken? p =.000

[tem p4.2: (nach der Beratung) M = 15.495 (SD = 15.693)

Wie hoch schéatzen Sie Ihr eigenes Risiko ein, im Alter | n = 162

an der Alzheimer-Demenz zu erkranken?

Anmerkung: t-Test fir abhangige Stichproben, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe

Kodierung:  Item 4.2 & ltem p4.2: freie Prozentangabe

AnschlieBend erfolgte die gleiche Uberpriifung auch fiur die Veranderung der qualitativen
Risikowahrnehmung (vgl. Tab. 9.72) von vor (ltem 4.3) zu nach (ltem p4.3) der Beratung. Die
Erfassung der qualitativen Risikowahrnehmung erfolgte anhand der Frage: ,Als wie hoch empfinden
Sie Ihr eigenes Risiko, an der Alzheimer-Demenz zu erkranken?“. Die qualitative Einschétzung des
eigenen Risikos an Alzheimer-Demenz zu erkranken, lag vor der Beratung bei einem Mittelwert von
M =3.34 (SD = .844), was fir ein durchschnittliches bis niedriges Risiko steht. Nach der Beratung
sank die mittlere Einschétzung des eigenen Risikos auf M = 3.26 (SD = 0.870), was ebenfalls fir ein
durchschnittliches bis niedriges Risiko steht. Die beiden Einschdtzung des eigenen
Erkrankungsrisikos vor und nach der Beratung unterschieden sich entsprechend des durchgefiihrten

t-Tests flir abhéngige Stichproben nicht signifikant (ta77) = 1.441, p = .151).

Tabelle 9.72: Veranderung der qualitativen Risikowahrnehmung nach einer genetischen Beratung

Item Mittelwert und Gruppen-
Standardabweichung unterschied

[tem 4.3: (vor der Beratung) M =3.34 (SD = 0.844)

Als wie hoch empfinden Sie Ihr eigenes Risiko, an der | n =178 tarr = 1.441

Alzheimer-Demenz zu erkranken? p=.151

[tem p4.3: (nach der Beratung) M = 3.26 (SD = .870)

Als wie hoch empfinden Sie Ihr eigenes Risiko, an der | n =178

Alzheimer-Demenz zu erkranken?

Anmerkung: t-Test fir abhéngige Stichproben, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Item 4.3 & Item p4.3: 1 0 ,sehr hoch®, 2 = ;hoch®, 3 = durchschnittlich®, 4 = ,niedrig*, 5 = ,sehr niedrig"
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Zusammenfassend lasst sich eine Verringerung der quantitativen Wahrnehmung des eigenen
Erkrankungsrisikos fir die Alzheimer-Demenz nach einer genetischen Beratung feststellen. Die
qualitative Wahrnehmung des eigenen Erkrankungsrisikos &nderte sich hingegen nicht signifikant.
Insofern kann Hypothese 38 zwar firr die quantitative Einschétzung des Risikos bestatigt werden, fur

die qualitative Einschatzung gilt sie hingegen nicht.

Hypothese 39: Genetische Beratung verbessert den Umgang mit Risikoangaben.
Der Einfluss einer genetischen Beratung auf den Umgang mit Risikoangaben wurde mittels

McNemar-Test Uberprift.

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Das Verstandnis von Risikoangaben wurde anhand folgender Frage tberpriift: ,Eine Person erhélt
ein Testergebnis, das besagt, dass sie ein Risiko von 23% hat, an der Alzheimer-Demenz zu
erkranken. Das bedeutet, dass....?* (Item 4.8). Es wurden vier mdgliche Antwortalternativen
vorgegeben, zwischen denen die Probanden wéhlen konnten. Als erste Antwortalternative wurde
den Probanden die Interpretationsmdglichkeit angeboten, dass die Person eine um 23% hohere
Wahrscheinlichkeit als die Allgemeinbevélkerung hat zu erkranken. Diese Antwort wahlten 22.6% vor
der Beratung und 15.0% nach der Beratung. Die zweite Antwortmdglichkeit war, dass die Person ein
23-fach erhohtes Risiko hat. Diese Antwort wahlten 12.0% vor der Beratung und 9.8% nach der
Beratung. Die dritte Antwortalternative besagte, dass 23 von 100 Personen mit diesem Testergebnis
irgendwann erkranken. Diese Antwort wéhlten 47.9% vor der Beratung und 58.1% nach der
Beratung. Als vierte Antwortmdglichkeit stand den Probanden die Aussage, dass 23% der
Allgemeinbevolkerung erkranken, zur Verfligung. Diese Antwort wahlten 4.7% vor der Beratung und
12.4% nach der Beratung. Die korrekte Antwortalternative ist die dritte Aussage. Zur Berechnung der
Hypothese wurden die Antworten in richtige (vor der Beratung: 47.9% der Antworten, nach der
Beratung: 58.1% der Antworten) und falsche Antworten (vor der Beratung: 39.3% der Antworten,
nach der Beratung: 37.2% der Antworten) dichotomisiert. Der Anteil der fehlenden Antworten
reduzierte sich von 12.8% vor der Beratung auf 4.7% nach der Beratung. Anschlieend wurde ein
McNemar-Test zur Uberpriifung von Mittelwertsunterschieden in der korrekten Beantwortung des
ltems vor (M =0.49, SD =.501) und nach (M =0.59, SD = .492) der Beratung durchgefihrt. Hierbei
zeigte sich ein signifikanter Unterschied zwischen den Einschatzungen vor und nach der Beratung

(% ?mcNemar = 8.113, p = .004). Diese Ergebnisse sind in Tabelle 9.73 dargestellt.
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Tabelle 9.73: Verénderung des Umgangs mit Risikoangaben nach einer genetischen Beratung

[tem Mittelwert und Gruppen-
Standardabweichung unterschied

Item 4.8: (vor der Beratung) M =0.49 (SD = .501)

Eine Person erhdlt ein Testergebnis, das besagt, dass | n = 230 % MecNemar = 8.113,

sie ein Risiko von 23% hat, an der Alzheimer-Demenz D= 004

zu erkranken. Das bedeutet, dass....
Item p4.8: (nach der Beratung) M =0.59 (SD = .492)

Eine Person erhélt ein Testergebnis, das besagt, dass | n = 229

sie ein Risiko von 23% hat, an der Alzheimer-Demenz

zu erkranken. Das bedeutet, dass....

Anmerkung: McNemar Test bei zwei verbundenen Stichproben, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung,
n = Stichprobengrélie

Kodierung:  Item 4.8 & ltem p4.8: 0 =,...sie eine um 23% héhere Wahrscheinlichkeit als die Allgemeinbevélkerung hat
zu erkranken“, 0=,...sie eine 23fach erh6htes Risiko hat’, 0=,...23% der Allgemeinbevélkerung

erkranken®, 1 = ,23 von 100 Personen mit diesem Testergebnis irgendwann erkranken*

Zusammenfassend zeigte sich eine signifikante Verdnderung im Umgang mit Risikoangaben. Die

Hypothese 39 ist daher bestatigt.

Hypothese 40: Die Einstellung zu genetischen Tests bei Alzheimer-Demenz andert sich nach
der genetischen Beratung.

Ob sich die Einstellung gegeniiber genetischen Tests bei Alzheimer-Demenz nach einer genetischen
Beratung verandert, wurde mittels t-Test flir abhdngige Stichproben Gberprift.

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Zur Uberprifung dieser Hypothese wurde die Einstellung zu genetischen Tests vor (Skala 5) und
nach (pSkala 5) der Beratung mittels eines t-Test fiir abh&ngige Stichproben miteinander verglichen.
Hierbei zeigte sich, dass sich die Einstellungen zu genetischen Tests bei Alzheimer-Demenz vor
(M=33.21, SD=9.281) und nach (M =32.665, SD=8.416) der genetischen Beratung nicht
signifikant voneinander (t31) = 0.933, p = .352) unterschieden (vgl. Tab. 9.74).

Zusammenfassend zeigte sich keine signifikante Veranderung der Einstellung zu genetischen

Testungen vor und nach der genetischen Beratung. Hypothese 40 muss daher verworfen werden.
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Tabelle 9.74: Veranderung der Einstellung zu genetischen Tests auf Alzheimer-Demenz nach einer

genetischen Beratung

[tem Mittelwert und Gruppen-
Standardabweichung unterschied

Skala 5: (vor der Beratung) M =33.21 (SD =9.281)

Einstellung zu genetischen Testungen n=223 t(231) = 0.933

pSkala 5: (nach der Beratung) M =32.665 (SD = 8.416) p=.352

Einstellung zu genetischen Testungen n=223

Anmerkung: t-Test fir abhangige Stichproben, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung: ~ Skala 5 & pSkala 5: 1 = ,stimme nicht zu*, 2 = ,stimme eher nicht zu*, 3 = ,stimme eher zu*, 4 = ,stimme
zu“, Min = 0, Max = 96

Hypothese 41: Das Wissen Uber die in Frage stehende Erkrankung und Genetik verbessert
sich nach der genetischen Beratung.
Mittels t-Test flir abhéngige Stichproben wurde (berpriift, ob sich das Wissen (ber Alzheimer-

Demenz und Genetik durch die genetische Beratung veréndert.

Ergebnisse der GenRisk-Studie

Das Wissen (iber Alzheimer-Demenz und Genetik vor der genetischen Beratung (Skala 3) lag im
Mittel bei M = 5.17 Punkten (SD = 2.200) und nach der Beratung (pSkala 3) bei M = 8.594 Punkten
(SD = 2.268), wobei auf dieser Skala minimal 0 und maximal 12 Punkte zu erreichen waren (vgl.
Tab. 9.75). Der t-Test fur abhéngige Stichproben zeigte, dass das Wissen vor der genetischen

Beratung signifikant schlechter war als nach der genetischen Beratung (t27) = -18.897, p = .000).

Tabelle 9.75: Veranderung des Wissens uber Alzheimer-Demenz und Genetik nach einer

genetischen Beratung

Item Mittelwert und Gruppen-
Standardabweichung unterschied

Skala 3: (vor der Beratung) M =5.17 (SD = 2.200)

Wissen (iber Alzheimer-Demenz und Genetik n=228 too7) = -18.897

pSkala 3: (nach der Beratung) M =8.594 (SD = 2.268) p=.000

Wissen (iber Alzheimer-Demenz und Genetik n=234

Anmerkung: t-Test fir abhangige Stichproben, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, n = StichprobengréRe
Kodierung:  Skala 3 & pSkala 3: 1 = ,stimmt*, 0 = ,stimmt nicht*, Min = 0, Max = 12
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Zusammenfassend zeigte sich nach der genetischen Beratung eine signifikante Verbesserung im
Wissen Uber Alzheimer-Demenz und Genetik. Hypothese 41 kann daher bestatigt werden.

Zusammenfassung der Befunde zu den Hypothesen zu der Auswirkung genetischer
Beratungen:

Durch die genetische Beratung verbessert werden konnten die Einschatzung des Populationsrisikos
fir eine Erkrankung, die quantitative Risikoeinschatzung, das Verstandnis von Risikoangaben und
das Wissen uber die Erkrankung und Genetik. Die genetische Beratung hatte hingegen keinen
Einfluss auf die qualitative Risikoeinschatzung und die Einstellung zu genetischen Testungen (vgl.
Abb. 9.7).

Faktoren, die durch eine genetische Beratung verandert wurden:
e Einschatzung des Populationsrisikos fiir eine Erkrankung
e Quantitative Risikoeinschatzung
e Wissen Uber die Erkrankung und Genetik

o Versténdnis von Risikoangaben

Faktoren, die durch eine genetische Beratung nicht verandert wurden:
¢ Qualitative Risikoeinschatzung

e Einstellung zu genetischen Testungen

Abbildung 9.7: Faktoren, die durch die genetische Beratung verandert oder nicht verandert wurden
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9.2  Kanonische Korrelationsanalysen

Aufgrund der Komplexitat der Einstellung zu und Risikowahrnehmung bei genetischen Testungen
bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen, ist davon auszugehen, dass diese nur unzureichend
mittels eines einzelnen Indikators operationalisiert werden konnen und dass sie von mehreren
Faktoren gleichzeitig beeinflusst werden. Daher sollte zusatzlich zu den meist univariaten
Untersuchungen im Rahmen der Hypotheseniberpriifung eine multivariate Analyse der Daten
vorgenommen werden. Dies hat den Vorteil, dass das Zusammenwirken vieler abhéngiger und
unabhangiger Variablen berlicksichtigt werden kann. Da in beiden Studien (GenEthik und GenRisk)
die Kriterien ,Einstellung” und ,Risikowahrnehmung” mittels mehrerer Items erfasst wurden und nun
die Bedeutung verschiedener Pradiktorvariablen fiir diese komplexen Kriterien ermittelt werden
sollten, wurden kanonische Korrelationen durchgefiihrt. Es wurden auf Basis der Daten beider
Studien jeweils eine kanonische Korrelation zur Einstellung und eine kanonische Korrelation zur
Risikowahrnehmung berechnet. Die kanonische Korrelationsanalyse ermittelt die Beziehung
zwischen mehreren Pradiktor- und mehreren Kriteriumsvariablen (vgl. Bortz, 2004, S. 627). Als
Préadiktorvariablen gingen die Variablen in die kanonische Korrelation ein, von denen aufgrund der
Literatur anzunehmen war, dass sie einen Einfluss auf die Kriterien haben. Somit entsprechen sie
den Variablen, deren Einfluss auch in den Hypothesen tiberpriuft wurde. Es erfolgt eine Darstellung
zunachst der kanonischen Korrelationen auf Basis der Daten der GenEthik-Studie (Kap. 9.2.1) und
anschlieBend auf Basis der Daten der GenRisk-Studie (Kap. 9.2.2).

Die kanonische Korrelation geht von einer ,list wise deletion” fehlender Werte aus. Dies bedeutet,
dass Falle, bei denen auch nur eine Angabe zu einer Analysevariablen fehlt, auch bei den
Berechnungen ausgeschlossen werden. Bei Durchfiihrung der kanonischen Korrelation fihrt dies zu
extrem kleinen Datensatzen. Um die Stabilitdt der Analyse zu erh6hen, wurden nicht systematisch

fehlende Werte inputiert (Regressionsverfahren, vgl. z.B. Brosius, 2004).
9.2.1 Kanonische Korrelationsanalysen zur Einstellung
Auf Basis der Daten der GenEthik-Studie (Kap. 9.2.1.1) und der GenRisk-Studie (Kap. 9.2.1.2)

wurden kanonische Korrelationsanalysen zur Einstellung durchgeftihrt, die im Folgenden dargestellt

werden.
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9.2.1.1 Kanonische Korrelation zur Einstellung auf Basis der Daten der GenEthik-Studie

Zunéchst wurden fir die GenEthik-Studie die Einflussvariablen auf die Einstellungsvariablen im
Rahmen einer kanonischen Korrelation (CR) untersucht. Hierzu wurden die Items der
Einstellungsskala und alle vermuteten Einflussfaktoren, die bereits in den Hypothesen beschrieben
worden sind, miteinander in Beziehung gesetzt. In die Berechnungen gingen 2901 Personen aus der
Allgemeinbevolkerung ein, 176 Personen wurden aufgrund von fehlenden Daten aus den
Berechnungen ausgeschlossen. In der durchgefiihrten kanonischen Korrelation wurden je sechs
signifikante kanonische Faktoren innerhalb der beiden Variablenblocke extrahiert. Zwischen dem
ersten Faktorenpaar ergab sich eine Korrelation von CRy =.575. Das zweite Faktorenpaar zeigte
eine Korrelation von CRz =.293, das dritte Faktorenpaar von CR3 =.194, das vierte Faktorenpaar
von CR4=.163, das flnfte Faktorenpaar von CRs=.132 und das sechste Faktorenpaar von
CRe =.105 (vgl. Abb. 9.8).

O Faktor 1
HE Faktor 2
E Faktor 3
E Faktor 4
O Faktor 5
O Faktor 6

Kanonische Korrelation - Einstellung, GenEthik

Abbildung 9.8: Faktoren der kanonischen Korrelation zur Einstellung (GenEthik-Studie)

Die standardisierten kanonischen Koeffizienten fiir die Préadiktoren sind in Tabelle 9.76
dargestellt. Pradiktoren werden im Folgenden mit x, Kriterien mit y bezeichnet (vgl. Bortz, 2004,
S. 634). Grau unterlegt sind die Variablen mit dem hdchsten Einfluss auf dem jeweiligen Faktor.
Tabelle 9.77 zeigt die standardisierten kanonischen Koeffizienten fur die Kriterien (y). Auch hier
sind die Variablen mit dem hochsten Einfluss auf dem jeweiligen Faktor grau unterlegt.

Die erste kanonische Korrelation zwischen den beiden Variablensatzen wurde auf der
Pradiktorenseite vorrangig durch den Zeitpunkt des genetischen Tests prénatal (x = 0.370) 2 oder bei
Minderjahrigen (x = 0.469) oder bei Erwachsenen (x = 0.258) und auf der Kriteriumsseite durch die
Einstellung zu einem eigenen Test (y =-0.459), dem Wunsch, das eigene Risiko zu erkranken
besser einschatzen zu konnen (y =-0.330) und der Ablehnung der Aussage, dass psychiatrisch-
genetische Tests auch ohne Wissen des Patienten durchgefiinrt werden sollten (y =-0.290),
getragen. Je zuriickhaltender vor allem bezlglich genetischer Tests bei Kindern oder prénatal, desto
weniger wurde der Wunsch das eigene Risiko zu kennen beziehungsweise die Absicht, bei Angebot
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des Arztes einen genetischen Test durchfuhren zu lassen, ge&uRRert und die Durchfihrung eines
genetischen Tests ohne Wissen des Patienten abgelehnt.

Tabelle 9.76: Standardisierter kanonischer Koeffizient fiir die Pradiktoren

Pradiktoren (x) 1. 2. 3. 4, 5. 6.
Faktor | Faktor | Faktor | Faktor | Faktor | Faktor
Item 1.10: Nationalitat -0.032 |-0.059 | 0.193 |-0.046 | 0.179 |-0.408
Skala 10: Wert , Tradition" -0.258 |-0.061 | 0.170 | 0.370 | 0.289 |-0.219
Skala 10: Wert ,Modern* -0.006 | 0.272 | 0.230 |-0.124 |-0.526 |-0.152
Skala 10: Wert ,Liberal” 0.039 | 0.387 | 0.134 | 0.123 | 0.225 |-0.303
Skala 3:Wissen 0.003 | 0.000 |-0.132 |-0.186 | 0.113 |-0.074
Item 2.1: Anzahl erkrankter -0.011 | 0.155 | 0.176 | 0.568 |-0.291 |-0.138
Familienangehdriger mit Depression
Item 2.2: Anzahl erkrankter -0.157 | 0.206 | 1.208 0.006 |-1.051 | 1.582
Familienangehdriger mit Schizophrenie
ltem 1.2: Geschlecht 0.029 | 0.105 |-0.368 |-0.471 |-0.073 |-0.552
Item 1.6: Schulabschluss 0190 | 0.276 |-0.357 | 0.335 |-0.129 |-0.059

ltem 4.7: Zustimmung zu pranatalem Test 0.370 | -0.169 0.066 0.091 0.386 0.145

[tem 4.8: Zustimmung zu Test bei Kindern 0.469 0.234 0.350 0.064 |-0.375 |-0.070

Item 4.9: Zustimmung zu Test bei 0.258 | -0.490 0.283 | -0.302 0.054 | -0.308
Erwachsenen

Item 2.7: Haufigkeit des Kontaktes -0.049 | -0.146 0.123 0.372 0.180 0.036
Item 2.1u: Familienanamnese fiir 0.008 | -0.075 |-0.022 | -0.388 0.577 | -0.016
Depression

Item 2.2u: Familienanamnese fir 0.125 |[-0.293 |-1.110 | 0.088 0.768 | -1.261
Schizophrenie

Item 2.9: eigenes Risiko fiir Depression -0.164 0.124 0.280 | -0.436 0.502 0.204

Item 2.8: eigenes Risiko fiir Schizophrenie | -0.090 | -0.201 0.164 0.082 | -0.654 | -0.053

ltem 1.1: Alter 0.044 |-0.410 |-0.244 0.171 |-0.146 |-0.238
ltem 2.4: Selbst wegen Depression in 0.061 |-0.124 |-0.048 0.257 0.064 |-0.161
Behandlung

Item 2.5: Selbst wegen Schizophrenie in -0.004 | -0.043 0.046 |-0.099 | -0.137 0.049
Behandlung

Anmerkung: grau unterlegt sind die Variablen mit dem hdchsten Einfluss auf den jeweiligen Faktor

Bei der kanonischen Korrelation sind Werte > 1 mdglich
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Die zweite kanonische Korrelation zwischen den beiden Variablensétzen wurde auf der
Pradiktorenseite vorrangig durch das Alter des Befragten (x=-0.410), die Zustimmung zu
genetischen Tests im Erwachsenenalter (x =-0.490) und liberalen Wertvorstellungen (x = 0.387)
getragen. Auf der Kriteriumsseite wurde der Faktor hauptsachlich durch die Forderung, dass Kinder
psychiatrisch-genetische Tests ablehnen konnen sollen (y=0.636), die Beflrwortung der
allgemeinen  Mdglichkeit psychiatrisch-genetischer Tests (y=0.503) und die Ablehnung
psychiatrisch-genetischer Tests ohne Wissen des Patienten (y =-0.449) bestimmt. Bei jingerem
Alter, grolRerer Bereitschaft zu genetischen Testungen bei Erwachsenen und liberalen
Wertvorstellungen wurde die generelle Maoglichkeit genetischer Tests eher beflirwortet und
gleichzeitig gefordert, dass Kinder diese ablehnen kénnen sollten und diese nicht ohne Wissen des

Patienten durchgefihrt werden diirfen.

Die dritte kanonische Korrelation zwischen den beiden Variablensdtzen wurde auf der
Pradiktorenseite vorrangig durch die Familienanamnese fiir Schizophrenie (x =-1.110), die Anzahl
erkrankter Familienangehdriger mit Schizophrenie (x = 1.208) und das Geschlecht des Befragten
(x =-0.368) getragen. Auf der Kriteriumsseite wurde der Faktor hauptsachlich durch die Angst, die
Ergebnisse einer psychiatrisch-genetischen Testung emotional nicht verkraften zu konnen
(y=0.446), die Meinung, dass unvorhersehbare Ereignisse und ihre Bewaltigung zu Leben
dazugehdren (y = 0.597) und der Bereitschaft, sich bei Angebot des Arztes selber testen zu lassen,
(y=0.392) getragen. Weibliche Befragte und Befragte mit mehr Familienangehdrigen mit
Schizophrenie, &ul3erten eher die Angst, die Ergebnisse einer psychiatrisch-genetischen Testung
emotional nicht verkraften zu kénnen und waren der Meinung, dass man nicht das Risiko von
psychischen Erkrankungen vorhersagen sollte, aber waren gleichzeitig bereit, sich bei Angebot des

Arztes selber genetisch untersuchen zu lassen.

Die vierte kanonische Korrelation zwischen den beiden Variablensatzen wurde auf der
Pradiktorenseite vorrangig durch die Anzahl erkrankter Familienangehdriger mit Depression
(x=0.568) und dem eigenen Risiko flir Depression (x =-0.436) sowie dem eigenen Geschlecht
(x =-0.471) getragen. Auf der Kriteriumsseite wurde der Faktor hauptsachlich durch die Aussage,
dass das Angebot des Arztes, eine genetische Testung flr psychische Erkrankungen durchzufihren,
zu Verunsicherung fiihren wiirde (y = 0.614), der generellen Befurwortung psychiatrisch-genetischer
Tests (y =0.576) und der Ablehnung genetischer Tests fiir die eigene Person bei Angebot des
Arztes (y =-0.409) getragen. Je hoher die Verunsicherung durch das Angebot einer eigenen

genetischen Testung war, je hoher die Zustimmung zu einer generellen Mdglichkeit genetischer
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Tests war und je eher genetische Tests fiir die eigene Person abgelehnt wurden, desto gro3er war
die Zahl erkrankter Familienangehdriger mit Depression und desto niedriger wurde das eigene
Risiko fur Depression geschatzt und desto eher waren die Befragten weiblich.

Die flinfte kanonische Korrelation zwischen den beiden Variablensétzen wurde auf der
Pradiktorenseite vorrangig durch die Familienanamnese fiir Schizophrenie (x = 0.768), die Anzahl
erkrankter Familienangehdriger mit Schizophrenie (x =-1.051) und der Einschétzung des eigenen
Risikos fir Schizophrenie (x =-0.654) getragen. Auf der Kriteriumsseite waren vor allem die
Aussage, dass psychiatrisch-genetische Tests auch ohne Wissen des Patienten durchgefiihrt
werden sollten (y =-0.751), die Forderung, dass Kinder psychiatrisch-genetische Tests ablehnen
koénnen sollten (y =-0.518) und die Beflirchtung durch das Angebot einer eigenen genetischen
Untersuchung verunsichert zu werden (y = 0.410) im Vordergrund. Je weniger Familienangehdrige
mit Schizophrenie jemand hat und bei negativer Familienanamnese fiir Schizophrenie sowie
geringerer Einschatzung des eigenen Risikos fir Schizophrenie, desto weniger wurde der Aussage,
das genetische Tests auch ohne Wissen des Patienten durchgefiihrt werden dirfen, zugestimmt,
desto weniger wurde die Aussage unterstiitzt, das Kinder psychiatrisch-genetische Tests ablehnen
konnen sollten und desto eher wurde eine Verunsicherung durch das Angebot einer eigenen
genetischen Untersuchung beflrchtet .

Die sechste kanonische Korrelation zwischen den beiden Variablensétzen wurde auf
Préadiktorenseite vorrangig durch die Familienanamnese fiir Schizophrenie (x =-1.261), die Anzahl
erkrankter Familienangehdriger mit Schizophrenie (x = 1.582) und das Geschlecht des Befragten
(x =-0.552) getragen. Auf der Kriteriumsseite waren die Angst, die Ergebnisse einer psychiatrisch-
genetischen Testung emotional nicht verkraften zu kénnen (y = 0.884) sowie die Verunsicherung
durch das Angebot einer genetischen Testung (y =-0.457) und die generelle Zustimmung zu einer
genetischen Testung (y = 0.560) im Vordergrund. Je mehr Familienangehdrige mit Schizophrenie
der Befragte hatte, bei positiver Familienanamnese flir Schizophrenie und bei weiblichem
Geschlecht, desto hoher waren die generelle Zustimmung zu einer genetischen Testung und die
Angst, die Ergebnisse einer psychiatrisch-genetischen Testung emotional nicht verkraften und desto

geringer war die Verunsicherung durch das Angebot einer eigenen genetischen Untersuchung.
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Tabelle 9.77; Standardisierter kanonischer Koeffizient fur die Kriterien

Kriterien (y) 1. 2. 3. 4, 5. 6.
Faktor | Faktor | Faktor | Faktor | Faktor | Faktor

ltem 4.10: Psychiatrisch-genetische Tests | -0.290 | -.0449 0.002 0.256 |-0.751 0.060
sollten auch ohne Wissen des Patienten

durchgeflihrt werden diirfen.

Item 4.11: Kinder sollen psychiatrisch- 0.277 0.636 0241 |-0274 |-0518 0.007
genetische Tests ablehnen kénnen.

ltem 4.12: In welchem Lebensalter eine -0.159 0503 | -0.271 0.576 | -0.023 0.560

psychiatrisch-genetische Testung
stattfindet ist egal. Hauptsache, es besteht

generell die Mdglichkeit dazu.

ltem 4.13: Unvorhersehbare Ereignisse und | 0.094 | -0.091 0.597 0.289 | -0.217 |-0.189
ihre Bewaltigung gehdren zum Leben dazu.

Daher sollte man auch nicht das Risiko von

psychischen Erkrankungen vorhersagen.

ltem 4.14: Wenn mein Arzt mir morgen eine | -0.459 0.155 0.392 | -0.409 0.406 | -0.338
genetische Testung flir psychische

Erkrankungen anbieten wiirde, wiirde ich

sie durchfiihren lassen.

Item 4.15: Das Angebot meines Arztes, -0.021 0.101 0.301 0.614 0.410 | -0.457
morgen eine genetische Testung fiir eine

psychische Erkrankung durchzufihren,

wiirde mich verunsichern.

Item 4.16: Ich habe Angst, die Ergebnisse | -0.108 | -0.167 0.446 | -0.346 0.132 0.884
einer psychiatrisch-genetischen Testung

emotional nicht verkraften zu kdnnen.
Item 4.17: Ich wurde mich genetisch -0.330 0.280 | -0.002 0.033 |-0.267 |-0.220

untersuchen lassen, um mein Risiko zu

erkranken besser einschatzen zu kénnen.

Anmerkung: grau unterlegt sind die Variablen mit dem héchsten Einfluss auf den jeweiligen Faktor

Bei der kanonischen Korrelation sind Werte > 1 mdglich

Zusammenfassend sind in Abbildung 9.9 die kanonischen Faktoren mit den jeweils auf den Faktoren
am hochsten ladenden Pradiktoren und Kriterien dargestellt. Zusétzlich sind die kanonischen
Korrelationen zwischen den Faktoren angegeben.
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‘_ CR =.575 _‘

= Ablehnung pranataler Tests
= AblehnungTests bei Minderjahrigen
= Zustimmung Test bei Erwachsenen

= eigener Test
= Eigenes Risiko kennen wollen
= Test nur mit Wissen des Pat.

.293 _‘

‘_ CR
= Jingeres Alter

= Zustimmung Test bei Erwachsenen
- Liberale Wertvorstellungen

- Kinder sollen Test ablehnen kénnen
- Befurwortung allg. Testmdoglichkeit
= Test nur mit Wissen des Pat.

‘_ CR

194 _‘

= Positive Familienanamn. fur Schizophrenie
= Weibliches Geschlecht

= Angst vor emotionaler Belastung
= Risiko sollte man nicht vorhersagen
= Bereitschaft sich testen zu lassen

‘_ CR

.163 _‘

= Pos. Familienanamn. fur Depression
= Niedriges subj. Risiko fir Depression
= weibliches Geschlecht

= Verunsicherung durch Testangebot
= Allg. Befurwortung von Tests
= Keine eigene Testung

‘_ CR

132 _‘

= Negative Familienanamn. fiir Schizophrenie
= Niedriges subj. Risiko fur Schizophrenie

= Test nur mit Wissen des Patienten
- Kinder sollen Test ablehnen kénnen
= Verunsicherung durch Testergebnis

‘_ CR

.105 _‘

= Positive Familienanamn. fir Schizophrenie
= Geschlecht

= Angst vor emot. Belastung
= Allg. Befurwortung von Tests
= Geringe Verunsicherung durch Testangebot

Abbildung 9.9: Kanonische Faktoren und Korrelationen zur Einstellung (GenEthik-Studie)

Varianzaufklarung in den Préadiktoren durch die Kanonische Variable:

Der erste Faktor band 24.446% der Gesamtvarianz der abhéngigen Variablen, redundant waren bei

Berticksichtigung der entsprechenden kanonischen Korrelation 8.104%. Der zweite Faktor band

12.737% der Gesamtvarianz der abhéngigen Variablen, redundant waren bei Berticksichtigung der

entsprechenden kanonischen Korrelation 0.829%. Der dritte Faktor band 14.784%
Gesamtvarianz der abh&ngigen Variablen, redundant waren bei Beriicksichtigung
entsprechenden kanonischen Korrelation 0.537%. Der vierte Faktor band 10.978%
Gesamtvarianz der abhéngigen Variablen, redundant waren bei Beriicksichtigung
entsprechenden kanonischen Korrelation 0.260%. Der finfte Faktor band 10.811%
Gesamtvarianz der abhéngigen Variablen, redundant waren bei Beriicksichtigung
entsprechenden kanonischen Korrelation 0.115%. Der sechste Faktor band 8.992%
Gesamtvarianz der abh&ngigen Variablen, redundant waren bei Beriicksichtigung

der
der
der
der
der
der
der
der

entsprechenden kanonischen Korrelation 0.075%. Insgesamt wurden somit 82.748% der Varianz in

den Kiriterien durch die kanonischen Variablen erkléart. Redundant waren bei Beriicksichtigung der

entsprechenden kanonischen Korrelation insgesamt 9.920%.
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9.2.1.2 Kanonische Korrelation zur Einstellung auf Basis der Daten der GenRisk-Studie

Zunéchst wurden fir die GenRisk-Studie eine kanonische Korrelation zwischen den
Einstellungsvariablen und den vermuteten Einflussfaktoren durchgefiihrt. Hierzu wurden die Items
der Einstellungsskala und alle vermuteten Einflussfaktoren, die bereits in den Hypothesen
beschrieben worden sind, miteinander in Beziehung gesetzt. In die Berechnungen gingen 1987
Personen aus der Allgemeinbevélkerung ein, 14 Personen wurden aufgrund von fehlenden Daten
aus den Berechnungen ausgeschlossen. In der durchgeflihrten kanonischen Korrelation wurden je
sechs signifikante kanonische Faktoren innerhalb der beiden Variablenblocke extrahiert. Zwischen
dem ersten Faktorenpaar ergab sich eine Korrelation von CR; =.601. Das zweite Faktorenpaar
zeigte eine Korrelation von CR;=.448, das dritte Faktorenpaar von CR3z=.278, das vierte
Faktorenpaar von CR4=.227, das flinfte Faktorenpaar von CRs=.180 und das sechste
Faktorenpaar von CRg = .155 (vgl. Abb. 9.10).

Tabelle 9.78 zeigt die standardisierten kanonischen Koeffizienten fiir die Pradiktoren. Grau unterlegt
sind die Variablen mit dem hdchsten Einfluss auf den jeweiligen Faktor. In Tabelle 9.79 sind die
standardisierten kanonischen Koeffizienten fiir die Kriterien dargestellt, wobei die Variablen mit dem
hochsten Einfluss auf den jeweiligen Faktor grau hinterlegt sind.

£ Faktor 1
Faktor 2

E Faktor 4
[ Faktor 5

Kanonische Korrelation - Einstellung, GenRisk O Faktor 6

Abbildung 9.10: Faktoren der kanonischen Korrelation zur Einstellung (GenRisk-Studie)

Die erste kanonische Korrelation zwischen den beiden Variablensétzen wurde auf der
Pradiktorenseite vorrangig durch das Verhaltnis der Pro- und Contra-Argumente (x =-0.848), die
Einschétzung des allgemeinen Risikos fiir Alzheimer-Demenz (x =-0.177) und den Schulabschluss
(x =0.127) bestimmt. Auf der Kriteriumsseite wurde der Faktor von dem Wunsch, dass sich der
Partner auf ein genetisches Risiko untersuchen lasst (y =-0.353), die Angst vor einer psychischen
Belastung bei einem positiven Testbefund (y=0.277) und die Ablehnung genetischer Tests

aufgrund mangelnder Aussagekraft der Testergebnisse (y = 0.262) getragen. Je unausgewogener
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das Verhdltnis der Argumente und je hoher der Schulabschluss war und je niedriger die Schatzung
des allgemeinen Erkrankungsrisikos fir Alzheimer-Demenz war, desto weniger wurde der Wunsch
geduBert, dass der Partner sich testen lasst und desto eher wurden genetische Tests aufgrund
mangelnder Aussagekraft oder méglicher psychischer Belastung abgelehnt.

Die zweite kanonische Korrelation zwischen den beiden Variablensétzen wurde auf der
Pradiktorenseite vorrangig durch das Alter des Befragten (x =-0.395), seinen Schulabschluss
(x =0.527) und das Verhaltnis der genannten Pro- und Contra-Argumente (x = 0.335) getragen. Auf
der Kriteriumsseite wurde der Faktor hauptsachlich durch die Forderung, dass Menschen, die
besonders verantwortungsvolle Tatigkeiten austben, auf ein genetisches Risiko fir Alzheimer-
Demenz getestet werden sollten (y = -0.463), der Aussage, dass es besser ist nicht zu wissen, ob
man ein erhéhtes Risiko hat zu erkranken (y =-0.325) und der Zustimmung zu pranatalen Tests
(y=-0.374) bestimmt. Bei hoherem Schulabschluss, jingerem Alter und unausgewogenerem
Verhdltnis der Argumente fir genetische Tests wurden genetische Tests bei Personen mit
verantwortungsvollen Tatigkeiten eher abgelehnt, war man eher der Ansicht, dass es besser ist nicht
zu wissen, ob man ein erhohtes Erkrankungsrisiko hat und lehnte Schwangerschaftsabbriiche bei

einem Risiko des Kindes firr Alzheimer-Demenz eher ab.

Die dritte kanonische Korrelation zwischen den beiden Variablensdtzen wurde auf der
Pradiktorenseite vorrangig durch den Schulabschluss (x =0.353), das Alter (x =0.564) und das
Geschlecht (x = 0.655) getragen. Auf der Kriteriumsseite wurde der Faktor hauptséchlich durch die
Ansicht, dass genetische Untersuchung auf das Risiko fiir die Alzheimer-Demenz nur bei
Erwachsenen durchgefiihrt werden sollten (y = 0.500), dem Wunsch, dass Erkrankungsrisiko des
Partners zu kennen (y = 0.391) und der Befiirwortung eines Schwangerschaftsabbruchs bei einem
genetischen Risiko des Kindes fir Alzheimer-Demenz (y =0.461) getragen. Je hoher der
Schulabschluss, je alter die Befragten und vor allem bei Befragten weiblichen Geschlechts war
davon auszugehen, dass sie genetische Untersuchungen nur im Erwachsenenalter, aber auch bei
ihren Partnern beflrworteten. Diese Befragten wilrden auch eher einem Schwangerschaftsabbruch

zustimmen.
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Tabelle 9.78; Standardisierter kanonischer Koeffizient fir die Pradiktoren

Pradiktoren (x) 1. 2. 3. 4, 5. 6.
Faktor | Faktor | Faktor | Faktor | Faktor | Faktor
Item 1.4: Schule 0.127 | 0.527 | 0.353 | 0.199 |-0.032 | 0.240
Item 1.1: Alter 0.026 |-0395 | 0.564 | 0.583 | 0.151 |-0.132
Item 2.4: Besorgnis 0.104 | 0.067 |-0.278 | 0.175 | 0.528 | 0.056
Item 2.1: Kontakt 0.112 | 0.059 | 0.064 | 0.082 | 0.220 |-0.092

Skala 7: Externale Kontrolliberzeugung -0.048 |-0.123 |-0.217 |-0.036 | -0.333 0.117

Skala 7: Internale Kontrolliberzeugung -0.042 | -0.002 0.071 | -0.297 0.214 | -0.481

Skala 8: Neurotizismus 0.007 |-0.240 | -0.032 0.032 0.026 | -0.212

Skala 8: Extraversion -0.033 |-0.056 |-0.149 |-0.147 | 0.218 |-0.071

Item 4.10: Ich mache mir keine Gedanken 0.080 |-0.077 |-0.113 |-0.175 0.199 |-0.199
darilber, ob ich jemals an der Alzheimer-

Demenz erkranke

Item 1.2: Geschlecht -0.110 | 0.104 |[-0.483 | 0.655 |-0.021 |-0.311

Item 1.6: Nationalitat -0.070 |-0.063 |-0.214 | 0.082 | 0.219 | 0.310

Item 2.2: Familienanamnese fiir Alzheimer- | -0.022 0.017 0.013 0.159 -0.174 | -0.280
Demenz

Skala 9: Wertestandpunkte: Primat 0.026 0.042 0.051 -0.245 | -0.099 | -0.365
zweckrationaler Lebensgestaltung

Skala 9: Wertestandpunkte: Natur als -0.097 | -0.301 | -0.046 0.002 0.331 0.210
Selbstzweck

Skala 3: Wissen 0.059 0.102 0.016 0.138 |[-0.021 |-0.393

Item 4.15:Verhaltnis der Pro- und Contra- -0.848 0.335 0.187 | -0.054 0.202 | -0.022
Argumente

Item 4.1: Allgemeines Erkrankungsrisiko fur | -0.177 | -0.093 | -0.267 0.112 -0.257 0.210
Alzheimer-Demenz, quantitative Schatzung

Item 4.2: Eigenes Erkrankungsrisiko ftr 0.023 | -0.019 0.123 0.144 0.394 | -0.145
Alzheimer-Demenz, quantitative Schétzung

Item 4.3: Eigenes Erkrankungsrisiko fur 0.022 |-0.077 | 0.136 |-0.038 | 0.285 | 0.290

Alzheimer-Demenz, qualitative Schétzung

Anmerkung: grau unterlegt sind die Variablen mit dem héchsten Einfluss auf den jeweiligen Faktor

Bei der kanonischen Korrelation sind Werte > 1 mdglich

Die vierte kanonische Korrelation zwischen den beiden Variablensiatzen wurde auf der
Pradiktorenseite vorrangig durch das Alter (x = 0.583), das Geschlecht (x = 0.655) und dem ,Primat

zweckrationaler Lebensgestaltung” (x = -0.245) getragen. Auf der Kriteriumsseite wurde der Faktor
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hauptsachlich durch die Aussage, dass Menschen mit verantwortungsvollen Tatigkeiten genetisch
untersucht werden sollten (y =-0.348), dem Recht, sich auf das genetische Risiko fiir Alzheimer-
Demenz testen zu lassen und der Haltung zu Schwangerschaftsabbriichen bei einem genetischen
Risiko des Kindes flir Alzheimer-Demenz (y =0.531) getragen. Je hoher das Alter, bei eher
ménnlichen Befragten und bei einer eher ablehnenden Haltung gegeniiber dem ,Primat
zweckrationaler Lebensgestaltung” war, desto eher wurde eine Untersuchung von Menschen mit
verantwortungsvollen Tatigkeiten, sowie das Recht, sich auf ein genetisches Risikos fiir Alzheimer-
Demenz testen zu lassen, abgelehnt und die Mdglichkeit eines Schwangerschaftsabbruchs bei

einem genetischen Risiko des Kindes fiir Alzheimer-Demenz beflirwortet.

Die flinfte kanonische Korrelation zwischen den beiden Variablensétzen wurde auf der
Pradiktorenseite vorrangig durch die Besorgnis beziiglich der Erkrankung (x =0.528), die
Einschatzung des eigenen Erkrankungsrisikos fiir Alzheimer-Demenz (x =0.394) und dem
Wertestandpunkt ,Natur als Selbstzweck® (x = 0.331) getragen. Auf der Kriteriumsseite waren vor
allem die Ablehnung genetischer Tests aufgrund mangelnder Aussagekraft der Testbefunde
(y = 0.440), die Haltung zu einem Schwangerschaftsabbruch bei einem genetischen Risiko fir
Alzheimer-Demenz (y = 0.483) und die Aussage, dass man aus Angst vor psychischer Belastung auf
einen genetischen Test verzichten wiirde (y =-0.555), bestimmend flir den Faktor. Je &lter der
Befragte war, je eher er dem Wertestandpunkt ,Natur als Selbstzweck® zugestimmt hatte und je
hoher er sein eigenes Erkrankungsrisiko fir Alzheimer-Demenz eingeschatzt hatte, desto eher
wiirde er aufgrund der mangelnden Aussagekraft der Testbefunde auf einen genetischen Test
verzichten, einen Schwangerschaftsabbruch bei genetischem Risiko des Kindes fir Alzheimer-
Demenz beflrworten und desto weniger wirde er aus Angst vor einer psychischen Belastung bei

einem positiven Testbefund auf eine genetische Untersuchung verzichten.

Die sechste kanonische Korrelation zwischen den beiden Variablensétzen wurde auf
Pradiktorenseite  vorrangig durch die internale Kontrolliberzeugung (x =-0.481), den
Wertestandpunkt ,Primat zweckrationaler Lebensgestaltung” (x =-0.365) und dem Wissen
(x =-0.393) gepréagt. Auf der Kriteriumsseite standen die Ansicht, dass Personen mit einem erhéhten
Risiko, an der Alzheimer-Demenz zu erkranken, hohere Beitrdge bei der Pflegeversicherung zahlen
sollten (y = 0.544), die Ansicht, dass es besser ist, nicht zu wissen, ob man ein erhdhtes Risiko hat,
an der Alzheimer-Demenz zu erkranken (y =-0.406) und die Ablehnung der Untersuchung von
Kindern auf ein genetisches Risiko flir Alzheimer-Demenz (y = -0.346) im Vordergrund. Je geringer
die internale Kontrolliberzeugung ausgepragt war, je weniger der Wertestandpunkt ,Primat
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zweckrationaler Lebensgestaltung” beftirwortet wird und je weniger Wissen jemand hatte, desto
weniger wurde die Aussage, dass es besser ist nicht zu wissen, ob man ein erhéhtes Risiko hat, an
der Alzheimer-Demenz zu erkranken, abgelehnt, desto weniger wirde man seine Kinder auf ein
genetisches Risiko fur die Alzheimer-Demenz untersuchen lassen und desto eher wirde man
begriiBen, dass Personen mit erhohtem Erkrankungsrisiko einen hoéheren Beitrag bei der

Pflegeversicherung bezahlen.

Tabelle 9.79: Standardisierter kanonischer Koeffizient fur die Kriterien

Kriterien (y) 1. 2. 3. 4, 5. 6.
Faktor | Faktor | Faktor | Faktor | Faktor | Faktor

Item 5.1:Genetische Untersuchungen auf -0.040 | -0.078 0.500 -0.165 | -0.222 0.181
das Risiko fiir die Alzheimer-Demenz

sollten nur bei Erwachsenen durchgefihrt

werden.

Item 5.2: Genetische Untersuchungen auf -0.012 |-0.194 0.096 0.253 -0.399 | -0.200
das Risiko fiir die Alzheimer-Demenz

sollten gar nicht durchgefiihrt werden

diirfen.

Item 5.3: Pflegeversicherungen solltendas | -0.130 | -0.256 | -0.351 | -0.205 0.291 0.344
Recht haben, ihre Bewerber auf das

genetische Risiko fiir die Alzheimer-

Demenz untersuchen zu lassen.

Item 5.4: Menschen, die besonders -0.179 |-0463 | -0.087 |-0.348 |-0.142 | -0.269
verantwortungsvolle Tatigkeiten austiben,

sollten auf das genetische Risiko fur die

Alzheimer-Demenz untersucht werden.

Item 5.5: Genetische Untersuchungen 0.034 0.106 -0.063 0.280 -0.190 0.057

flihren dazu, dass Personen mit einem
erhohten Risiko fir die Alzheimer-Demenz
diskriminiert werden.

ltem 5.6: Jeder Mensch hat ein Recht, seine | -0.033 0.006 0.139 |-0.422 0.336 | -0.301
genetische Ausstattung zu kennen. Daher

sollte man sich auf das genetische Risiko fir
Alzheimer-Demenz testen lassen diirfen.

[tem 5.7: Personen mit einem erh6hten -0.022 0.036 -0.212 0.048 0.071 0.544

Risiko, an der Alzheimer-Demenz zu

erkranken, sollten auch héhere Beitrége bei

der Pflegeversicherung zahlen missen.
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Fortsetzung Tabelle 9.79: Standardisierter kanonischer Koeffizient fiir die Kriterien

Kriterien (y)

1.
Faktor

2.
Faktor

3.
Faktor

4,
Faktor

5.
Faktor

6.
Faktor

ltem 5.8: Genetische Tests auf Alzheimer-
Demenz sollten nur dann durchgefihrt
werden, wenn auch Therapiemdglichkeiten

fir den Betroffenen vorhanden sind.

0.025

-0.237

0.087

0.124

0.205

-0.200

ltem 5.9: Es ist besser, nicht zu wissen, ob
man ein erhéhtes Risiko hat, an der

Alzheimer-Demenz zu erkranken.

0.177

-0.325

-0.082

0.054

-0.029

-0.406

Item 5.10: Genetische Untersuchungen fir
die Alzheimer-Demenz sollten nur bei
Verdacht auf das Vorliegen eines erhohten

Risikos durchgefiihrt werden.

0.020

-0.090

0.206

-0.121

-0.136

0.242

ltem 5.11: Ich wirde befiirworten, dass
meine Partner(in) sich genetisch
untersuchen Iasst, um sein/ihr Risiko, an
der Alzheimer-Demenz zu erkranken,

besser einschatzen zu kénnen.

{Uelo%e)

0.013

0.391

-0.140

-0.278

0.226

ltem 5.12: Wegen der mangelnden
Aussagekraft der Testbefunde wirde ich
mich nicht auf das genetische Risiko fiir

Alzheimer-Demenz testen lassen.

0.262

-0.048

-0.090

-0.155

0.440

0.134

Item 5.13: Ich wiirde meine Kinder auf ein
genetisches Risiko fir die Alzheimer-

Demenz untersuchen lassen.

-0.232

-0.047

-0.235

0.276

-0.257

-0.346

ltem 5.14: Ich wiirde bereits vor der Geburt
wissen wollen, ob mein Kind ein genetisches

Risiko fiir die Alzheimer-Demenz hat.

-0.058

-0.013

-0.295

-0.060

-0.098

-0.100

[tem 5.15: Wenn mein ungeborenes Kind
ein genetisches Risiko fir die Alzheimer-
Demenz hétte, wiirde ich einen

Schwangerschaftsabbruch beflirworten.

-0.030

-0.374

0.461

0.531

0.483

0.127

Item 5.16: Aus Angst vor psychischer
Belastung bei einem positiven Testbefund
wirde ich selbst auf eine genetische
Untersuchung fir die Alzheimer-Demenz

verzichten.

0.277

-0.204

-0.153

-0.274

-0.555

0.264

Anmerkung: grau unterlegt sind die Variablen mit dem hdchsten Einfluss auf den jeweiligen Faktor

Bei der kanonischen Korrelation sind Werte > 1 mdglich
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Die kanonischen Faktoren mit den jeweils auf den Faktoren am hdchsten ladenden Prédiktoren und
Kriterien sind zusammenfassend in Abbildung 9.11 dargestellt und die kanonischen Korrelationen
zwischen den Faktoren angegeben.

‘_ CR =.601 _‘

= unausgew. Verhaltnis der Argumente = kein Test des Partners

= Niedrige Einschétzung allg. Risiko = Mangelnde Aussagekraft des Tests

= Hoherer Schulabschluss = Emotionale Belastung befiirchtet
‘_ CR = .448 _‘

- Jungeres Alter » Besser kein Wissen um Risiko

» unausgew. Verhaltnis der Argumente - Kein Test bei verantwortungsv. Aufgaben

= Hoherer Schulabschluss - Ablehnung pranataler Tests
‘_ CR =.278 _‘

= Hoheres Alter = Zustimmung zu Test bei Partner

= Weibliches Geschlecht = Beflirwortung Schwangerschaftsabbruch

= Hoherer Schulabschluss = Test nur bei Erwachsenen
‘_ CR = 227 _‘

= Hoheres Alter - Befurwortung Schwangerschaftsabbruch

= Weniger , Primat. zweckrat. Lebensgest.” - Kein Test bei verantwortungsv. Aufgaben

= mannliches Geschlecht = Kein Recht sich testen zu lassen
‘_ CR =.180 _l

= Mehr Besorgnis bzgl. Erkrankung = Mangelnde Aussagekraft

= Hoheres subj. Erkrankungsrisiko - Keine emotionale Belastung befiirchtet

= Eher ,Natur als Selbstzweck" - Befurwortung Schwangerschaftsabbruch
‘_ CR = .155 _‘

= Geringe internale Kontrolliberzeugung - Hohere Beitrage zu Pflegeversicherung

= Weniger , Primat zweckrat. Lebensgest.” = Nicht Wissen, ob erhéhtes Risiko hat

= Weniger Wissen = Ablehnung Test bei Kindern

Abbildung 9.11: Kanonische Faktoren und Korrelationen zur Einstellung (GenRisk-Studie)

Varianzaufklarung in den Pradiktoren durch die Kanonische Variable:

Der erste Faktor band 16,934% der Gesamtvarianz der abhangigen Variablen, redundant waren bei
Berticksichtigung der entsprechenden kanonischen Korrelation 6.107%. Der zweite Faktor band
10.188% der Gesamtvarianz der abhéngigen Variablen, redundant waren bei Berticksichtigung der
entsprechenden kanonischen Korrelation 2.046%. Der dritte Faktor band 6.784% der Gesamtvarianz
der abhéngigen Variablen, redundant waren bei Beriicksichtigung der entsprechenden kanonischen
Korrelation 0.525%. Der vierte Faktor band 6.691% der Gesamtvarianz der abhéngigen Variablen,
redundant waren bei Berticksichtigung der entsprechenden kanonischen Korrelation 0.345%. Der
funfte Faktor band 4.704% der Gesamtvarianz der abh&ngigen Variablen, redundant waren bei
Berticksichtigung der entsprechenden kanonischen Korrelation 0.152%. Der sechste Faktor band
5.890% der Gesamtvarianz der abhangigen Variablen, redundant waren bei Berticksichtigung der
entsprechenden kanonischen Korrelation 0.142%. Insgesamt wurden somit 51.192% der Varianz in
den Kriterien durch die kanonischen Variablen erklart. Redundant waren bei Beriicksichtigung der
entsprechenden kanonischen Korrelation insgesamt 9.316%.
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9.2.2 Kanonische Korrelationsanalysen zur Risikowahrnehmung

Im Folgenden werden kanonische Korrelationen zur Risikowahrnehmung auf Basis der Daten der
GenEthik- (Kap. 9.2.2.1) und GenRisk-Studie (Kap. 9.2.2.2) durchgefihrt wurden.

9.2.2.1 Kanonische Korrelation zur Risikowahrnehmung auf Basis der Daten der GenEthik-
Studie

Fur die GenEthik-Studie wurde eine kanonische Korrelation zur Risikowahrnehmung durchgefihrt.
Hierzu wurden die Einschétzungen des eigenen Erkrankungsrisikos fir Schizophrenie und
Depression mit den vermuteten Einflussfaktoren, die bereits in den Hypothesen beschrieben worden
sind, miteinander in Beziehung gesetzt. Die Berechnungen umfassten 3070 Personen, 7 Personen
wurden aufgrund fehlender Daten von den Berechnungen ausgeschlossen. In der durchgefiihrten
kanonischen Korrelation wurden je zwei signifikante kanonische Faktoren innerhalb der beiden
Variablenblocke extrahiert. Zwischen dem ersten Faktorenpaar ergab sich eine Korrelation von
CRy =.279. Das zweite Faktorenpaar zeigte eine Korrelation von CRz = .189 (vgl. Abb. 9.12).

08 O Faktor 1

0,6 O Faktor 2

Kanonische Korrelation - Risikowahrnehmung, GenEthik

Abbildung 9.12: Faktoren der kanonischen Korrelation der Risikowahrnehmung (GenEthik-Studie)

Tabelle 9.80 zeigt die standardisierten kanonischen Koeffizienten fiir die Pradiktoren. Grau unterlegt

sind die Variablen mit dem héchsten Einfluss auf den jeweiligen Faktor.
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Tabelle 9.80: Standardisierter kanonischer Koeffizient fiir die Pradiktoren

Pradiktoren (x) 1. Faktor | 2. Faktor
Item 2.1u: Familienanamnese fiir Depression -0.382 -0.058
Item 2.2u: Familienanamnese flir Schizophrenie 0.466
ltem 1.2: Geschlecht -0.211 0.433
ltem 1.1: Alter -0.712 -0.276
ltem 1.6: Schulabschluss -0.233 -0.475
Skala 10: Wert , Tradition* 0.147 0.195
Skala 10: Wert ,Modern* 0.033 0.187
Skala 10: Wert ,Liberal* -0.095 -0.324
Skala 3: Wissen 0.303 -0.026
ltem 2.1: Anzahl erkrankter Familienangehdriger mit Depression 0.528 -0.301
Item 2.1: Anzahl erkrankter Familienangehériger mit Schizophrenie -0.544 -0.284
ltem 2.7: Haufigkeit des Kontaktes -0.283 0.192
ltem 1.10: Nationalitat 0.196 0.049
Item 4.7: Zustimmung zu pranatalem Test 0.000 0.033
ltem 4.8: Zustimmung zu Test bei Kindern -0.230 -0.097
ltem 4.9: Zustimmung zu Test bei Erwachsenen -0.037 -0.018
Item 2.4: Selbst wegen Depression in Behandlung -0.110 0.058
ltem 2.5: Selbst wegen Schizophrenie in Behandlung 0.222 -0.180

Anmerkung: grau unterlegt sind die Variablen mit dem héchsten Einfluss auf den jeweiligen Faktor

Bei der kanonischen Korrelation sind Werte > 1 mdglich

Tabelle 9.81 zeigt die standardisierten kanonischen Koeffizienten fur die Kriterien. Die grauen

Markierungen kennzeichnen die Variablen mit dem hdchsten Einfluss auf den jeweiligen Faktor.

Tabelle 9.81: Standardisierter kanonischer Koeffizient fir die Kriterien

Kriterien (y) 1. Faktor | 2. Faktor
ltem 2.8: Ich schatze mein eigenes Risiko, an Schizophrenie zu erkranken, auf x%. 0.081 1.168
ltem 2.9: Ich schétze mein eigenes Risiko, an Depression zu erkranken, auf x%. 0.955 -0.678

Anmerkung: grau unterlegt sind die Variablen mit dem héchsten Einfluss auf den jeweiligen Faktor

Bei der kanonischen Korrelation sind Werte > 1 maglich
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Die erste kanonische Korrelation zwischen den beiden Variablensitzen wurde auf der
Préadiktorenseite vorrangig durch die Familienanamnese fur Schizophrenie (x =0.581), das Alter
(x =-0.712) und die Anzahl erkrankter Familienangehdriger mit Schizophrenie (x = -0.544) bestimmt.
Auf der Kriteriumsseite wurde die erste kanonische Korrelation durch die subjektive
Risikoeinschatzung  fur Depression (y=0.955) getragen. Je hoher die subjektive
Risikowahrnehmung fur Depression war, desto geringer war die Anzahl erkrankter
Familienangehdriger mit Schizophrenie, bei positiver Familienanamnese fiir Schizophrenie und

desto jlinger waren die Befragten.

Die zweite kanonische Korrelation zwischen den beiden Variablensétzen wurde auf der
Pradiktorenseite vorrangig durch die Familienanamnese fiir Schizophrenie (x =0.466), das
Geschlecht (x = 0.433) und den Schulabschluss (x = -0.475) getragen. Auf der Kriteriumsseite wurde
der Faktor hauptsachlich durch die subjektive Risikowahrnehmung fir Schizophrenie (y = 1.168)
bestimmt. Bei positiver Familienanamnese flir Schizophrenie, geringerem Schulabschluss und
mannlichem Geschlecht, wurde das Risiko fiir Schizophrenie héher wahrgenommen.

‘_ CR=.279 _‘

= Negative Familienanamnese fur
Schizophrenie = hoheres subj. Risiko fur Depression
= Jungeres Alter

‘_ CR =.189 _‘

= Ménnliches Geschlecht
- Positive Familienanmnese fir Schizophrenie = hoheres subj. Risiko fur Schizophrenie
= Geringerer Schulabschluss

Abbildung 9.13: Kanonische Faktoren und Korrelationen zur Risikowahrnehmung (GenEthik-Studie)

Zusammenfassend sind in Abbildung 9.13 die kanonischen Faktoren mit den jeweils auf den Faktoren
am hochsten ladenden Pradiktoren und Kriterien dargestellt. Zusétzlich sind die kanonischen

Korrelationen zwischen den Faktoren angegeben.

Varianzaufklarung in den Préadiktoren durch die Kanonische Variable:

Der erste Faktor band 66.493% der Gesamtvarianz der abhéngigen Variablen, redundant waren bei
Berticksichtigung der entsprechenden kanonischen Korrelation 5.181%. Der zweite Faktor band
33.507% der Gesamtvarianz der abhangigen Variablen, redundant waren bei Beriicksichtigung der

entsprechenden kanonischen Korrelation 1.192%. Insgesamt wurden somit 100.000% der Varianz in
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den Kriterien durch die kanonischen Variablen erklart. Redundant waren bei Beriicksichtigung der
entsprechenden kanonischen Korrelation insgesamt 6.374%.

9.2.2.2 Kanonische Korrelation zur Risikowahrnehmung auf Basis der Daten der GenRisk-
Studie

Auf Basis der Daten der GenRisk-Studie wurden ebenfalls kanonische Korrelationen zwischen
Variablen zur Messung der Risikowahrnehmung einerseits und vermuteten Einflussvariablen
andererseits berechnet. Hierzu wurden die Einschatzungen des allgemeinen und eigenen
(quantitativ und qualitativ) Erkrankungsrisikos flir Alzheimer-Demenz mit den vermuteten
Einflussfaktoren, die bereits in den Hypothesen beschrieben worden sind, miteinander in Beziehung
gesetzt. Die Berechnungen umfassten 1987 Personen, aufgrund fehlender Daten wurden 14
Personen von den Berechnungen ausgeschlossen. In der durchgefiihrten kanonischen Korrelation
wurden je drei signifikante kanonische Faktoren innerhalb der beiden Variablenblocken extrahiert.
Zwischen dem ersten Faktorenpaar ergab sich eine Korrelation von CR;=.396. Das zweite
Faktorenpaar zeigte eine Korrelation von CRz =.289 und das dritte Faktorenpaar zeigte eine
Korrelation von CR3 = .186 (vgl. Abb. 9.14).

14 O Faktor 1
0,81
0,6 Faktor 2
0,41
0,2 - @ Faktor 3
0_

Kanonische Korrelation - Risikowahrnehmung, GenRisk

Abbildung 9.14: Faktoren der kanonischen Korrelation zur Risikowahrnehmung (GenRisk-Studie)

Die standardisierten kanonischen Koeffizienten fir die Pradiktoren sind in Tabelle 9.82 dargestellt.
Grau unterlegt sind die Variablen mit dem hochsten Einfluss auf den jeweiligen Faktor. In Tabelle
9.83 sind die standardisierten kanonischen Koeffizienten flir die Kriterien abgebildet. Auch hier sind

die Variablen mit dem héchsten Einfluss auf den jeweiligen Faktor grau unterlegt.
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Tabelle 9.82: Standardisierter kanonischer Koeffizient fiir die Pradiktoren
Préadiktoren (x) 1. Faktor | 2. Faktor | 3. Faktor
ltem 1.4: Schule 0.200 -0.407 -0.201
ltem 1.1: Alter 0.331 -0.080
ltem 2.4: Besorgnis 0.349 0.336 -0.138
Item 2.1: Kontakt zu Erkrankten 0.015 0.058 0.365
Skala 7: Externale Kontrolliberzeugung -0.214 0.138 -0.048
Skala 7: Internale Kontrollliberzeugung 0.035 -0.030 0.066
Skala 8: Neurotizismus -0.163 -0.064 -0.039
Skala 8: Extraversion 0.035 0.099 -0.095
Item 4.10: Sorge zu erkranken 0.202 0.359 -0.021
ltem 1.2: Geschlecht 0.276 -0.239 0.341
ltem 1.6: Nationalitat -0.149 0.059 0.098
ltem 2.2: Familienanamnese fir Alzheimer-Demenz 0.140 0.297 0.151
Skala 9: Wert ,Natur als Selbstzweck" -0.029 0.015 0.039
Skala 9: Wert ,Primat zweckrationaler Lebensgestaltung* -0.066 0.237 0.104
Skala 3: Wissen -0.048 -0.282 -0.036
Item 4.15: Verhéltnis Pro- und Contra-Argumente -0.109 -0.044 -0.263
Item 5.1:Genetische Untersuchungen auf das Risiko fiir die Alzheimer- | (0.026 -0.008 -0.017
Demenz sollten nur bei Erwachsenen durchgefihrt werden.
ltem 5.2: Genetische Untersuchungen auf das Risiko fiir die Alzheimer- | -0.007 -0.028 0.007
Demenz sollten gar nicht durchgefiihrt werden dirfen.
ltem 5.3: Pflegeversicherungen sollten das Recht haben, ihre -0.065 0.068 0.200
Bewerber auf das genetische Risiko fiir die Alzheimer-Demenz
untersuchen zu lassen.
Item 5.4: Menschen, die besonders verantwortungsvolle Tatigkeiten -0.011 0.096 -0.126
ausliben, sollten auf das genetische Risiko fiir die Alzheimer-Demenz
untersucht werden.
Item 5.5: Genetische Untersuchungen fiihren dazu, dass Personen mit | -0.014 -0.088 -0.046
einem erhdhten Risiko fur die Alzheimer-Demenz diskriminiert werden.
Item 5.6: Jeder Mensch hat ein Recht, seine genetische Ausstattung 0.074 -0.113 0.126
zu kennen. Daher sollte man sich auf das genetische Risiko fiir
Alzheimer-Demenz testen lassen diirfen.
Item 5.7: Personen mit einem erhéhten Risiko, an der Alzheimer- 0.019 0.106 -0.282

Demenz zu erkranken, sollten auch héhere Beitrage bei der

Pflegeversicherung zahlen mussen.
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Fortsetzung Tabelle 9.82: Standardisierter kanonischer Koeffizient fur die Pradiktoren

Pradiktoren (x)

1. Faktor

2. Faktor

3. Faktor

ltem 5.8: Genetische Tests auf Alzheimer-Demenz sollten nur dann
durchgeflhrt werden, wenn auch Therapieméglichkeiten fiir den

betroffenen vorhanden sind.

-0.077

-0.045

-0.068

ltem 5.9: Es ist besser, nicht zu wissen, ob man ein erh6htes Risiko

hat, an der Alzheimer-Demenz zu erkranken.

-0.055

-0.042

-0.066

Item 5.10: Genetische Untersuchungen fiir die Alzheimer-Demenz
sollten nur bei Verdacht auf das Vorliegen eines erhdhten Risikos

durchgefihrt werden.

0.099

0.046

0.040

Item 5.11: Ich wiirde befiirworten, dass mein(e) Partner(in) sich
genetisch untersuchen lasst, um sein/ihr Risiko, an der Alzheimer-

Demenz zu erkranken, besser einschatzen zu kdnnen.

-0.064

0.073

-0.279

Item 5.12: Wegen der mangelnden Aussagekraft der Testbefunde
wiirde ich mich nicht auf das genetische Risiko fir Alzheimer-Demenz

testen lassen.

0.133

0.048

-0.025

Item 5.13: Ich wiirde meine Kinder auf ein genetisches Risiko fir die

Alzheimer-Demenz untersuchen lassen.

-0.265

-0.149

-0.123

ltem 5.14: Ich wiirde bereits vor der Geburt wissen wollen, ob mein

Kind ein genetisches Risiko fiir die Alzheimer-Demenz hat.

-0.053

0.042

-0.130

ltem 5.15: Wenn mein ungeborenes Kind ein genetisches Risiko fur die
Alzheimer-Demenz hétte, wiirde ich einen Schwangerschaftsabbruch

befiirworten.

-0.033

0.189

0.573

Item 5.16: Aus Angst vor psychischer Belastung bei einem positiven
Testbefund wiirde ich selbst auf eine genetische Untersuchung fiir die

Alzheimer-Demenz verzichten.

0.005

-0.010

-0.132

Anmerkung: grau unterlegt sind die Variablen mit dem héchsten Einfluss auf den jeweiligen Faktor

Bei der kanonischen Korrelation sind Werte > 1 mdglich

Die erste kanonische Korrelation zwischen den beiden Variablensatzen wurde auf der

Pradiktorenseite vorrangig durch das Alter des Befragten(x = 0.331), die Besorgnis, die durch eine

Erfahrung mit der Erkrankung ausgeldst wurde (x = 0.349) und das Geschlecht (x = 0.276) bestimmt.

Auf der Kriteriumsseite wurde die kanonische Korrelation durch die Einschatzung des allgemeinen

Risikos, ab einem Alter von 65 Jahren an der Alzheimer-Demenz zu erkranken (y =-0.795),

getragen. Je niedriger die Einschatzung des allgemeinen Erkrankungsrisikos fiir Alzheimer-Demenz

war, desto dlter waren die Probanden, desto geringer war die Besorgnis bezliglich der Erkrankung

ausgepragt und desto eher waren sie mannlichen Geschlechts.
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Die zweite kanonische Korrelation zwischen den beiden Variablensétzen wurde auf der
Pradiktorenseite vorrangig durch die Schulbildung (x =-0.407), die Besorgnis, die durch die
Erfahrung mit der Erkrankung ausgeldst wurde (x=0.336) und die Sorge um eine eigene
Erkrankung (x = 0.359) getragen. Auf der Kriteriumsseite wurde der Faktor hauptséchlich durch die
qualitative Einschétzung des subjektiven Risikos fiir Alzheimer-Demenz bestimmt (y = 0.927). Bei
niedrigerer Schulbildung und héherer ausgeléster Besorgnis durch die Erkrankung und héherer
Sorge um eine eigene Erkrankung, wurde das eigene Erkrankungsrisiko qualitativ hoher

eingeschatzt.

Die dritte kanonische Korrelation zwischen den beiden Variablensdtzen wurde auf der
Pradiktorenseite vorrangig durch das Alter des Befragten (x =-0.659), den Kontakt zu Erkrankten
(x=0.365) und der Einstellung zu einem Schwangerschaftsabbruch bei genetischem Risiko des
Kindes fiir eine Alzheimer-Demenz (x = 0.573) bestimmt. Auf der Kriterienseite wurde der Faktor
hauptsachlich durch die quantitative Einschdtzung des eigenen Risikos fir Alzheimer-Demenz in
Prozent (y = 1.390) getragen. Je hoher das eigene Risiko an Alzheimer-Demenz zu erkranken in
Prozentzahlen eingeschétzt wurde, desto niedriger war das Alter des Befragten, desto eher bestand
Kontakt zu Erkrankten und desto eher wirde bei einem genetischen Risiko des Kindes fir

Alzheimer-Demenz einen Schwangerschaftsabbruch beflirwortet.

Tabelle 9.83; Standardisierter kanonischer Koeffizient fur die Kriterien

Kriterien (y) 1. Faktor | 2. Faktor | 3. Faktor
ltem 4.1: Wie hoch schétzen Sie das Risiko ab 65 Jahren, an der -0.795 0.675 -0.701
Alzheimer-Demenz zu erkranken (in Prozent)?

ltem 4.2: Wie hoch schétzen Sie lhr eigenes Risiko ein, im Alter an der -0.049 -0.082 1.390
Alzheimer-Demenz zu erkranken (in Prozent)?

Item 4.3: Gerade haben Sie ihr eigenes Risiko fiir die Erkrankung 0.376 0.927 0.568
eingeschétzt. Als wie hoch empfinden Sie Ihr eigenes Risiko, an der

Alzheimer-Demenz zu erkranken?

Anmerkung: grau unterlegt sind die Variablen mit dem héchsten Einfluss auf den jeweiligen Faktor

Bei der kanonischen Korrelation sind Werte > 1 mdglich

Abbildung 9.15 zeigt zusammenfassend die kanonischen Faktoren mit den jeweils auf den Faktoren
am hochsten ladenden Pradiktoren und Kriterien dargestellt. Zusétzlich sind die kanonischen

Korrelationen zwischen den Faktoren angegeben.
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.396 E— 1

= Niedrigere Einschatzung des allg.
Erkrankungsrisikos fur AD

‘_CR

= Hoheres Alter
= Geringere Besorgnis
= Mannliches Geschlecht

| CR =.289 —

= Hohere qualitative Einschéatzung des
subjektiven Erkrankungsrisikos fiur AD

= Hohere Besorgnis
= Hohere Sorge um eigene Erkrankung
= Niedrigerer Schulabschluss

I CR =.186 — 3

= Jungeres Alter
= Mehr Kontakt zu Erkrankten
= Beflirwortung Schwangerschaftsabbr.

- Hohere quantitative Einschatzung des
subjektiven Risios

Abbildung 9.15: Kanonische Faktoren und Korrelationen zur Risikowahrnehmung (GenRisk-Studie)

Varianzaufklarung in den Préadiktoren durch die Kanonische Variable:

Der erste Faktor band 57.954% der Gesamtvarianz der abhéngigen Variablen, redundant waren bei
Berticksichtigung der entsprechenden kanonischen Korrelation 9.095%. Der zweite Faktor band
26.183% der Gesamtvarianz der abhéngigen Variablen, redundant waren bei Beriicksichtigung der
entsprechenden kanonischen Korrelation 2.185%. Der dritte Faktor band 15.863% der
Gesamtvarianz der abh&ngigen Variablen, redundant waren bei Beriicksichtigung der
entsprechenden kanonischen Korrelation 0.550%. Insgesamt wurden somit 100.000% der Varianz in
den Kriterien durch die kanonischen Variablen erklart. Redundant waren bei Beriicksichtigung der

entsprechenden kanonischen Korrelation insgesamt 11.830%.
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10. DISKUSSION

Wenn in Zukunft Vulnerabilitdtsgene fir neuro-psychiatrische Erkrankungen entdeckt werden, ergibt
sich daraus die Mdglichkeit eines besseren Verstandnisses der zugrunde liegenden biologischen
Mechanismen und der Entstehung der Erkrankungen. Hiermit verbunden ist auch die Hoffnung auf
eine verbesserte Therapie und Diagnostik. Die mdglichen Anwendungen dieser Forschung bieten
Potenziale in Hinblick auf eine verbesserte Versorgung von Patienten. Sie werfen aber auch neue
ethische, rechtliche oder soziale Fragen auf bzw. akzentuieren bereits bestehende neu. Der
individuelle und gesellschaftliche Umgang mit genetischen Informationen bei neuro-psychiatrischen
sowie anderen komplex genetischen Erkrankungen ist insofern erschwert, als nur
Erkrankungswahrscheinlichkeiten vorhergesagt werden konnen. Bislang war unklar, ob ein solches
Wissen in der Bevélkerung gewiinscht ist und welche Implikationen dies fir den Einzelnen haben
wirde. Ferner wusste man nicht, welche Faktoren Einfluss auf die Einstellung und

Risikowahrnehmung nehmen.

Ziel dieser Arbeit war es, erstmalig die Einstellung zu und die Risikowahrnehmung bei genetischen
Untersuchungen bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen in der deutschen Allgemeinbevolkerung zu
erfassen und Einfluss nehmende Faktoren zu identifizieren. Hierzu wurden zwei Studien
durchgefiihrt, in denen die Allgemeinbevélkerung zu ihrer Einstellung und Risikowahrnehmung
befragt wurde. Grundlage der Interviews bildeten zwei eigens zu diesem Zweck entwickelte
Fragebogen: der GenEthik-Fragebogen und der GenRisk-Fragebogen. Basierend auf der
bestehenden Literatur wurden Hypothesen dazu entwickelt, welche Faktoren Einfluss auf die
Einstellung oder die Risikowahrnehmung nehmen kénnten. Diese Annahmen wurden anschlie3end
Uberprift. Zusatzlich wurde der Einfluss von genetischer Beratung auf die Einstellung und die

Risikowahrnehmung untersucht.

Im Folgenden werden die Ergebnisse aus der Uberpriifung der Hypothesen sowie der kanonischen
Korrelationsmodelle in Zusammenhang mit der Literatur gestellt und diskutiert. Zunachst werden die
Hypothesen zur Einstellung (Kap. 10.1.1), die Hypothesen zur Risikowahrnehmung (Kap. 10.1.2)
und die Hypothesen zum Einfluss genetischer Beratungen (Kap. 10.1.3) diskutiert. AnschlieRend
werden die kanonischen Korrelationsmodelle reflektiert und diskutiert (Kap. 10.2). Den Abschluss
dieser Arbeit bildet eine zusammenfassende Bewertung der Ergebnisse hinsichtlich ihrer Relevanz

fur die zukinftige Forschung und Anwendung (Kap. 10.3).
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10.1 Diskussion der Hypothesen

Die Ergebnisse aus den Uberpriifungen der Hypothesen werden in Zusammenhang mit den bereits
existierenden Befunden aus der Literatur dargestellt und diskutiert. Zunéchst werden die Befunde
zur Einstellung zu genetischen Testungen diskutiert (Kap. 10.1.1). Anschlielend erfolgt eine
Reflexion der Ergebnisse zur Risikowahrnehmung im Zusammenhang mit genetischen Testungen
(Kap. 10.1.2). AbschlieBend werden die Ergebnisse zur Auswirkung genetischer Beratungen
diskutiert (Kap. 10.1.3).

10.1.1 Diskussion der Hypothesen zur Einstellung

Es wurden verschiedene Aspekte der Einstellung zu genetischen Testungen bei neuro-
psychiatrischen Erkrankungen betrachtet. Hierzu z&hlen die Form der Einstellung (Kap. 10.1.1.1),
die Argumente fir (Kap. 10.1.1.2) und gegen (Kap. 10.1.1.3) genetische Testungen sowie die
Einflussfaktoren auf die Einstellung (Kap. 10.1.1.4).

10.1.1.1 Diskussion der Hypothesen zur Form der Einstellung

In der vorliegenden Arbeit konnten die Hypothesen zur Form der Einstellung bestatigt werden. Die
Befragten aus der Allgemeinbevélkerung &uferten sich ambivalent gegeniiber psychiatrisch-
genetischen Tests, indem sie zeitgleich positive Einstellungen mit ethischen Bedenken
beziehungsweise negative Einstellungen ohne ethische Bedenken &uferten (Hypothese 1
bestétigt). Die Ergebnisse wiesen allerdings auf die Notwendigkeit hin, in Bezug auf die
Zustimmung zu genetischen Testungen zwischen dem Interesse an der allgemeinen Moglichkeit
genetischer Tests und dem Interesse fur die eigene Person zu differenzieren. Die Mehrzahl der
Befragten befiirwortete zwar die allgemeine Maglichkeit genetischer Tests bei neuro-psychiatrischen
Erkrankungen, lehnte diese flr sich selbst jedoch ab (Hypothese 2 bestatigt). Die Meinungshildung
schien durch das Wissen tiber neuro-psychiatrische Erkrankungen und Genetik insofern beeinflusst
zu werden, als dass eine hohere Anzahl von Items der Einstellungsskala, die mit ,kann ich nicht
beurteilen* beantwortet wurden, mit einer niedrigeren Summe von richtig beantworteten ltems der
Wissensskala einherging (Hypothese 3 bestatigt). Das Lebensalter des zu Untersuchenden
beeinflusst die Einstellung. Genetische Tests bei Erwachsenen werden eher akzeptiert als bei
Kindern und Jugendlichen oder Ungeborenen. Die Akzeptanz von Tests bei Kindern und

Jugendlichen sowie pranatalen Tests unterscheidet sich nicht (Hypothese 4 bestatigt).



Diskussion 235

Diese Ergebnisse stimmen groRtenteils mit Befunden aus der Literatur (iberein, in der ebenfalls
ambivalente Meinungen zu medizinischen Technologien beschrieben wurden (Nelkin, 1992; Etzioni
& Nunn, 1974; Giddens, 1991; infas, 2000) und Zustimmungen zu genetischen Testungen zeitgleich
mit ethischen Bedenken bestanden (Berth et al., 2002; Aro et al., 1997; Jallinoja & Aro, 1999).
Bezuglich der zeitgleichen Akzeptanz der allgemeinen Mdglichkeit genetischer Tests und der
Ablehnungen der Nutzung fur die eigene Person lagen in der Literatur widerspriichliche
Ergebnisse vor. Wahrend die einen Studien das eigene Ergebnis unterstitzten (infas, 2000; Barth et
al., 2003a), wurde in anderen Studien ein mehrheitliches Interesse an einer eigenen genetischen
Testung gefunden (DelLisi & Bertisch, 2006; Trippitelli et al., 1998; Pinner & Boumann, 2003). Auch
der Befund, dass Befragte mit geringerem Wissen groRere Schwierigkeiten hatten, eine Meinung
zu dullern, wird in der Literatur bestatigt (Jallinoja & Aro; 1999). DeLisi und Bertisch (2006)
spekulierten aufgrund unterschiedlicher Einstellungen von Forschern, Klinikern und Angehdrigen
dariber, ob differierendes Wissen (iber den Einfluss genetischer Varianten auf das
Erkrankungsrisiko einen Einstellungsunterschied hervorruft. In Bezug auf das Lebensalter des zu
Untersuchenden wurde in Ubereinstimmung mit den eigenen Ergebnissen in eigentlich allen
diesbeziglichen Studien einer genetischen Testung von Erwachsenen eher zugestimmt als der von
Kindern und Jugendlichen oder Ungeborenen (Jones et al.; 2002; Wertz & Fletcher, 1993; Meiser et
al., 2005).

Die Ambivalenz in der Einstellung zu genetischen Untersuchungen bei neuro-psychiatrischen
Erkrankungen konnte einerseits als das Resultat einer bislang geringfiigigen Auseinandersetzung
mit dem Themengebiet gedeutet werden, andererseits sprechen jedoch Befunde dafiir, dass die
Auseinandersetzungen mit neuen und empfindlichen Themen mit widerspriichlichen Einstellungen
einhergeht (Jallinoja et al.; 1998) und Widerspriiche zentrale Elemente der menschlichen
Argumentation und des Denkens sind (Billig, 1991). Insofern bedarf es einer Akzeptanz dieser
argumentativ nicht unbedingt stringenten Einstellungen und einer weiteren Aufklarung und

Forderung der Auseinandersetzung mit den Argumenten.

Die Tatsache, dass in einigen Studien ein Interesse an einer eigenen genetischen Untersuchung
geauRert wurde, wahrend diese Mdglichkeit in anderen Studien von den Befragten abgelehnt wurde,
mag in der Auswahl des befragten Personenkreises begriindet sein. Die Studien, die ein Interesse
an einer eigenen genetischer Testung fanden, bezogen sich auf Patienten und Angehérige, wahrend
die Studien, die eine Ablehnung genetischer Testbefunde fiir die eigene Person berichteten, eine

Befragung der Allgemeinbevélkerung zur Grundlage hatten. Es erscheint nachvollziehbar, dass
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Patienten oder Angehdrige aufgrund ihrer direkten oder indirekten Betroffenheit von Erkrankungen
eher einen Testwunsch haben als die Allgemeinbevolkerung. Dies deutet jedoch fur die zukiinftige
Auseinandersetzung mit der Thematik der Einstellung zu genetischer Testungen daraufhin, dass es
notwendig ist, zwischen verschiedenen Bevélkerungsgruppen zu unterscheiden. Eine Ubertragung
von Befunden einer Gruppe auf eine andere scheint somit nur bedingt mdglich. Auch bei der
zukinftigen Vermittlung von Informationen ist es moglicherweise ratsam, diese je nach Zielklientel

anders zu gestalten.

In diesem Zusammenhang ist es auch interessant, dass Schwierigkeiten in der Meinungsbildung
mit geringerem Wissen einherzugehen scheinen. Demnach ist es fiir eine Meinungsbildung zu
genetischen Tests von Vorteil, wenn man mehr Uber eine Erkrankung und ihre genetischen
Grundlagen weil3. Dies scheint zwar unmittelbar einsichtig, wirde aber auch fir eine Notwendigkeit
sprechen, sich vermehrt mit diesen Bereichen auseinander zu setzen, um so die dazugehdrigen
Informationen  einordnen zu kénnen. Dies bedeutet, dass die Bemihungen zur
Informationsvermittiung zu dem Themengebiet genetischer Testungen intensiviert und die
Auseinandersetzung mit Pro- und Contra-Argumenten gefordert werden sollte. Die
Informationsvermittlung sollte allerdings zielgruppenspezifisch ausgerichtet sein.

In allen Studien scheint in Bezug auf das Lebensalter des zu Untersuchenden eindeutig, dass
Testungen bei Erwachsenen eher akzeptiert werden als bei Ungeborenen, Kindern oder
Jugendlichen. Allerdings schlieRt dieses Ergebnis nicht aus, dass ein Interesse auch fir einen Test
Minderjahriger oder Ungeborener vorhanden ist. Eine hohere Akzeptanz von Testungen im

Erwachsenenalter deutet auf eine Betonung der Freiwilligkeit genetischer Testungen.

10.1.1.2 Diskussion der Hypothesen zu den Argumenten fur genetische Tests

Die Befragten waren bezlglich des Wunsches, uber das eigene Erkrankungsrisikos informiert zu
sein, geteilter Meinung, ungefahr die Hélfte sprach sich jeweils dafiir beziehungsweise dagegen aus.
Dieses Ergebnis konnte in beiden Studien gefunden werden (Hypothese 5 nicht bestatigt). Als
Argument firr genetische Tests wurde in den vorliegenden Studien die Absicht, die Forschung zu
unterstltzen, mehrheitlich angegeben (Hypothese 6 bestatigt). Dem Argument einer genetischen
Testung zur besseren Familien- oder Lebensplanung wurde entgegen den Erwartungen nicht
mehrheitlich zugestimmt. Somit war ein eigenes genetisches Risiko fiir Schizophrenie oder

Depression kein Argument gegen eine Heirat. Ebenso wére ein genetisches Risiko fiir Depression
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fir die Mehrheit kein Grund, auf ein Kind zu verzichten. Bei einem genetischen Risiko fir
Schizophrenie waren die Befragten geteilter Meinung, ob dies ein Grund sei, auf ein eigenes Kind zu
verzichten (Hypothese 7 nicht bestétigt).

Im Gegensatz zu den eigenen Ergebnissen war in der Literatur der Wunsch, Uber das eigene
Erkrankungsrisiko informiert zu sein, haufig als Argument flir genetische Testungen genannt
worden (Mehnert et al.; 2001; Cutler & Hodgson; 2003; Barth et al., 2003a; Trippitelli et al., 1998).
Der Befund, dass die Befragten eine Bereitschaft zur Unterstiitzung der genetischen Forschung
aulerten, stimmt mit Ergebnissen aus der Literatur iberein. Dieses Argument war in verschiedenen
Studien sowohl von Patienten als auch von Angehérigen genannt worden (Meiser et al., 2005;
Roberts, 2000). Bezlglich des Argumentes einer besseren Familien- und Lebensplanung gab es
in der Literatur unterschiedliche Befunde. Die Mdglichkeit einer bessere Zukunftsplanung und
Vorbereitung auf eine potentielle Erkrankung war in verschiedenen Studien als Argument genannt
worden (Welkenhuysen et al., 1997; Pinner & Boumann, 2003; Hipps et al., 2003; Roberts, 2000;
Cutler & Hodgson, 2003; Neumann et al., 2001). Auch ein Interesse fir die Familienplanung wurde
in einigen Studien ge&ulRert (Mehnert et al., 2001; Meiser et al., 2005). Im Gegensatz dazu auf3erten
Befragte einer Studie von Trippitelli et al. (1998) in Ubereinstimmung mit den eigenen Befunden,
dass das Wissen, dass der Partner oder man selbst Gentrager flir eine Erkrankung ist, zwar keinen
Einfluss auf die Entscheidung zu heiraten, wohl aber auf die Entscheidung, Kinder zu bekommen,
gehabt hatte.

Ein mdglicher Grund dafir, dass in der Literatur hdufiger der Wunsch, das eigene
Erkrankungsrisiko zu kennen, genannt wurde als in den eigenen Studien, kénnte mit den
unterschiedlichen befragten Stichproben zusammenhdngen. Wé&hrend sich die Studien in der
Literatur mehrheitlich auf Patienten und Angehdrige bezogen, wurde in den eigenen Studien die
Allgemeinbevolkerung befragt. Es erscheint verstandlich, dass der Wunsch, das eigene
Erkrankungsrisiko zu kennen, fir Angehdrige oder Patienten groRer ist als fir die
Allgemeinbevolkerung. Bei Ersteren mag das Erleben der Erkrankung oder die Frage nach der
eigenen Vulnerabilitdt eine Rolle spielen, fir die Allgemeinbevolkerung besteht hingegen eine
groRere Distanz zu der Erkrankung.

Der einheitliche Befund verschiedener Studien, dass Befragte die Forschung unterstiitzen wollen,
konnte mit der wahrgenommenen Notwendigkeit, bessere Therapiemdglichkeiten flir komplexe

Erkrankungen zu entwickeln, zusammenhéngen. Diese Notwendigkeit erschlief3t sich fir Patienten
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und Angehorige aus dem eigenen Erleben der eingeschrankten Wirksamkeit bisheriger
TherapiemalRnahmen. Daher kdnnte bei ihnen die Hoffnung bestehen, dass durch die Fortschritte in
der Forschung auch fiir sie selbst oder ihre Angehdrigen bessere Therapiemanahmen zur
Verfligung stehen wiirden. Dies konnte aus altruistischen Gesichtspunkten oder der Wahrnehmung
einer eigenen potentiellen Gefahrdung fir eine Erkrankung auch fir die Allgemeinbevélkerung
zutreffen. Allerdings sollte nicht auBer Acht gelassen werden, dass die Beantwortung dieser Frage
auch im Sinne sozialer Erwiinschtheit erfolgt sein kann. Ferner kann eine Selektion der Befragten
insofern bestehen, als dass sie durch die Teilnahme an diesen Studien bereits ihre Bereitschaft, die
Forschung zu unterstiitzen, bewiesen haben. Unklar bleibt, ob Personen, die eine Teilnahme an

Befragungen ablehnen, auch die Teilnahme an genetischen Forschungen ablehnen wiirden.

Die Tatsache, dass in den Studien das Argument der Familien- und Zukunftsplanung ungleich
betont wurde, kann auf den unterschiedlichen befragten Stichproben begriindet sein. Auch hier
besteht fiir Patienten oder Angehdrige eine direktere Relevanz als fir die Allgemeinbevélkerung.
Allerdings ist zu beachten, dass die Zukunftsplanung in den einzelnen Studien (ber unterschiedliche
Aspekte definiert war. So mag es einen Unterschied fiir die Befragten darstellen, ob sie ihre
Zukunftsplanung in Bezug auf Heirat, finanzielle Absicherung, Patientenverfugung oder
Pflegeversicherung einstufen. Der Befund der eigenen Studien, dass ein genetisches Risiko fiir
Schizophrenie, nicht aber ein genetisches Risiko fir Depression einen Grund darstellt, auf eigene
Kinder zu verzichten, deutet auf eine hohere wahrgenommene Schrecklichkeit einer Erkrankung an

Schizophrenie.

Die Untersuchung der Argumente fir genetische Tests machte deutlich, dass es notwendig ist,
zwischen verschiedenen Bevolkerungsgruppen und ihren Bedirfnissen zu unterscheiden. Wahrend
es fur Patienten und Angehdrige reizvoll erscheint, das eigene Erkrankungsrisiko zu kennen oder
Informationen fir eine bessere Zukunfts- oder Familienplanung zu haben, scheint dies fir die
Allgemeinbevélkerung von geringerem Interesse. Die wahrgenommene Relevanz scheint jedoch
auch in Abhangigkeit von der in Frage stehenden Erkrankung und den jeweils fokussierten Aspekten
der Zukunftsplanung zu variieren. Bei zukiinftigen Auseinandersetzungen oder Thematisierungen
der Argumente flr genetische Testung, sollte man sich dieser Varianzen bewusst sein. Zwischen
verschiedenen Bevoélkerungsgruppen scheint die Relevanz einzelner Argumente zu divergieren. Bei
der Vermittlung von Informationen (iber die genetische Forschung konnte dieser Aspekt von
Interesse sein. Fiir die Forschung weist dies auf die Notwendigkeit hin zu beachten, auf Basis
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welcher Stichproben ein Ergebnis gewonnen wurde, da eine Ubertragbarkeit nur eingeschrankt

maglich zu sein scheint.

10.1.1.3 Diskussion der Hypothesen zu den Argumenten gegen genetische Tests

Einem Schwangerschaftsabbruch bei einem Risiko fir Alzheimer-Demenz, oder Depression
standen die Befragten mehrheitlich ablehnend gegentber. Lediglich bei einem genetischen Risiko
fur Schizophrenie war ungefahr die Hélfte der Befragten fir einen Schwangerschaftsabbruch.
Méanner stimmten bei allen Erkrankungen etwas haufiger einem Schwangerschaftsabbruch zu als
Frauen (Hypothese 8 nicht bestatigt). Etwas mehr als die Halfte der Befragten in den vorliegenden
Studien war nicht der Ansicht, dass genetische Tests zu einer Diskriminierung von Personen mit
erhohtem Erkrankungsrisiko flihren (Hypothese 9 nicht bestétigt). Die Weitergabe genetischer
Daten an Blutsverwandte, Arbeitgeber, Krankenversicherungen, Lebensversicherungen oder
Pflegeversicherungen lehnte die Mehrheit der Befragten ab. Einer Information des Hausarztes Uber
genetische Daten stimmte ungeféhr die Halfte der Befragten zu (Hypothese 10 eher bestétig). Die
Ansicht, dass es wichtigere Gesundheitsprobleme als die psychiatrisch-genetische Forschung
gibt, wurde von der Mehrheit abgelehnt (Hypothese 11 nicht bestétigt). Eine Respektierung der
Natlrlichkeit des Daseins wurde von etwas mehr als der Halfte gefordert (Hypothese 12
bestétigt). Psychische Belastungen durch das Testergebnis wurden von einer Mehrheit nicht
beflirchtet (Hypothese 13 nicht bestatigt). Die Mehrheit der Befragten war der Ansicht, dass
genetische Tests nur dann durchgefiihrt werden sollten, wenn auch Therapiemdglichkeiten fiir die

Betroffenen vorhanden sind (Hypothese 14 bestatigt).

Die Beflirchtung, dass es zu einer Zunahme von Schwangerschaftsabbriichen in Folge
genetischer Testungen kommen kdnne, war in verschiedenen Studien geduf3ert worden (Berth et al.,
2003; Aro et al., 1997; Balck, 2002). In Ubereinstimmung mit den eigenen Befunden wurden in der
Literatur Schwangerschaftsabbriiche bei einem genetischen Risiko des Fotus fir eine Erkrankung
mehrheitlich abgelehnt (Meiser et al., 2005). Die Befragten in der eigenen Untersuchung
beflirchteten keine Diskriminierung von Personen mit erhohtem Erkrankungsrisiko infolge
genetischer Tests, dies war allerdings in anderen Studien als Argument gegen genetische Tests
genannt worden (Berth et al., 2003; Aro et al., 1997). Trotzdem waren die Befragten in den eigenen
Studien, in Ubereinstimmung mit der Literatur, gegen eine Weitergabe genetischer Daten an Dritte
(Berth et al., 2003; infas, 2000; Wertz et al., 2001; Mehnert et al., 2001; Trippitelli et al., 1998; Meiser
et al., 2005; Roberts, 2000; Cutler & Hodgson, 2003). Lediglich in einer Studie von DeLisi und
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Bertisch (2006) waren Genetiker und Arzte dafir, dass Adoptionsagenturen Familien iiber ein
genetisches Risiko fur Schizophrenie informieren sollten. W&hrend in der Literatur die Ansicht, dass
es wichtigere Gesundheitsprobleme gebe, als Argument gegen genetische Tests genannt worden
war (Aro et al., 1997), wurde dies von den Befragten in den vorliegenden Studien nicht bestatigt. In
Ubereinstimmung mit den eigenen Befunden war auch in einer Studie von Aro et al. (1997) der
Wunsch gefunden worden, dass die Natirlichkeit des Daseins respektiert werden solle. Im
Gegensatz zu den eigenen Befunden, war in verschiedenen Studien eine mdgliche psychische
Belastung durch ein positives Testergebnis als Befirchtung gedul3ert worden (Mehnert et al., 2001;
Barth et al., 2003a; Welkenhuysen et al., 1997; Roberts, 2000; Cutler & Hodgson, 2003; Neumann et
al., 2001). Beflrchtet wurde, dass man sich auftretender Symptome bewusster sein kdnne,
Depressionen ausgeldst wiirden und es aufgrund der emotionalen Belastung sogar zu einem Suizid
kommen konne (Hipps et al., 2003; Meiser et al., 2005). Allerdings haben andere Untersuchungen
ergeben, dass nicht der Testbefund, sondern das emotionale Erleben vor dem Test der beste
Pradiktor fur das Befinden nach dem Test ist (DudokdeWit et al., 1998; Meiser et al., 2000).
Ubereinstimmend &uRerten die Befragten in der eigenen und in anderen Studien vor allem dann ein
Interesse an genetischen Testungen, wenn auch Therapiemdglichkeiten fiir die Betroffenen
vorhanden sind (Barth et al., 2003b; Mehnert et al., 2001; Roberts, 2000; Welkenhuysen et al., 1997;
Hipps et al., 2003; Cutler & Hodgson, 2003; Neumann et al., 2001; Smith et al., 1996). In anderen
Studien (Milner et al., 1998; Milner et al., 1999; Wertz et al; 2001) wurde ein Interesse an
genetischen Testungen zwar auch bei fehlenden therapeutischen Konsequenzen gefunden, aber der
Anteil derjenigen, die einer pranatalen Untersuchung zustimmen wirde, stieg auch hier signifikant

mit der Verflgbarkeit von TherapiemalRnahmen.

Der Beflrchtung, dass es in Folge von genetischen Testungen zu vermehrten
Schwangerschaftsabbriichen kommen konnte, kann trotz der mehrheitlichen Ablehnung selbiger
in allen vorliegenden Studien nicht endgiiltig widersprochen werden, denn letztlich &uRerte dennoch
ein substanzieller Teil der Befragten Interesse an einem selektiven Schwangerschaftsabbruch.
Insgesamt ist zu beachten, dass bereits nachgewiesen werden konnte, dass das hypothetisch
geduBerte Interesse an einem Schwangerschaftsabbruch nicht mit der tatsachlichen
Inanspruchnahme dbereinstimmt. Dennoch scheint es ratsam, diese Thematik in zukiinftigen
genetischen Beratungen besonders zu berticksichtigen und Personen verschiedener Berufgruppen,
die Schwangerschaftsberatungen durchfiihren, besonders tber die Mdoglichkeiten und Grenzen
pranataler genetischer Tests zu schulen. Nur so kénnen Ratsuchenden addquate Informationen

vermittelt werden, aufgrund derer diese fundierte Entscheidungen fallen kénnen.
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Dass die Befragten in den eigenen Studien nicht mehrheitlich eine Diskriminierung von Personen
mit genetischem Risiko fiur eine Erkrankung befirchteten, muss nicht notwendigerweise im
Widerspruch zu den Ergebnissen anderen Studien stehen, weil von disen nicht die Haufigkeiten, mit
denen das Argument genannt wurde, bekannt sind. Immerhin duRerte in den eigenen Studien auch
fast die Halfte diese Ansicht, so dass es sich, ungeachtet der statistischen Relevanz, doch um ein

wichtiges Argument flir einen substantiellen Anteil von Befragten handelt.

In diesem Zusammenhang ist auch zu beachten, dass die Mehrheit der Befragten eine Weitergabe
genetischer Informationen an Dritte ablehnte. Warum am ehesten einer Weitergabe genetischer
Informationen an den Hausarzt zugestimmt wurde, kann maoglicherweise durch das im
Gesundheitswesen kirzlich eingeflinrte ,Hausarztmodell* erklart werden, in dem eine Blindelung
medizinischer Informationen Uber den Patienten bei einem Arzt angestrebt wird. Mdglicherweise
verspricht man sich so den Nutzen einer mdglichst effektiven Behandlung. Mit dem Wunsch den
eigenen Nutzen zu maximieren, kann mdglicherweise auch der abweichende Befund, dass
Adoptionsagenturen genetische Daten weitergeben sollen, erklart werden. Denn hier liegt ein
Perspektivwechsel vor: sind bei der Weitergabe genetischer Daten an Versicherungen oder
Arbeitgeber die Anderen NutznieRer der Information, so profitieren potentielle Adoptiveltern selbst
von der Weitergabe von Informationen durch Adoptionsagenturen, indem sie abwégen konnten, ob

sie trotz eines mdglichen Erkrankungsrisikos die Adoption durchfiihren wollen oder nicht.

Der Wunsch, den eigenen Nutzen zu maximieren, spiegelte sich auch in dem wachsenden Interesse
an genetischen Tests bei Vorhandensein von Therapiemdglichkeiten wieder. Hierbei ist zu
beachten, dass die Entwicklung neuer Therapiemdglichkeiten nach Identifikation von
Vulnerabilititsgenen noch einige Zeit in Anspruch nehmen kann. Auf diesen Aspekt sollte im

Rahmen einer genetischen Beratung daher besonders hingewiesen werden.

Ein Grund, warum in den vorliegenden Studien im Gegensatz zu den Befunden aus der Literatur, nur
von einer Minderheit eine psychische Belastung durch ein positives Testergebnis beflirchtet
wurde, liegt mdglicherweise in den befragten Stichproben. Da Angehdrige und Patienten téglich
erleben, was eine Erkrankung bedeuten kann, ist fur sie ein Erkrankungsrisiko wahrscheinlich
direkter emotional bedeutsam und bedrohlich als fiir die Allgemeinbevélkerung. Hierbei muss
allerdings berticksichtigt werden, dass sich im Zusammenhang mit genetischen Beratungen bislang
keine langerfristigen psychischen Probleme nachweisen lieBen. Dies spricht fur eine direkte

Thematisierung der Problematik des Umgangs mit Testergebnissen in zukiinftigen genetischen
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Beratungen. Es scheint ratsam den Testinteressenten eine psychologische Begleitung vor und nach

einer Testung anzubieten.

Das generelle Interesse an psychiatrisch-genetischen Tests spiegelt sich auch in der Tatsache
wieder, dass Probanden neuro-psychiatrische Erkrankungen nicht als zweitrangige
Gesundheitsprobleme ansehen, wie dies aufgrund von Ergebnissen einer anderen Studie erwartet
worden war. Der Unterschied zwischen diesen beiden Befunden kann auf der Tatsache beruhen,
dass in der anderen Untersuchung nach genetischen Testungen allgemein gefragt wurde und somit
der direkte Bezug zu bestimmten Erkrankungen, wie er in der vorliegenden Arbeit hergestellt wurde,
fehlte.

Fur Experten ist es wichtig, sich mit der Wahrnehmung von Argumenten gegen genetische Tests in
der Bevélkerung auseinander zu setzen. Denn dies liefert Hinweise darauf, was in der Bevolkerung
gewiinscht oder akzeptiert wird und was nicht. Experten sollten die Wahrnehmungen, Angste und
Wiinsche der Bevélkerung zur Kenntnis nehmen, um hierauf gezielt eingehen zu kénnen. Hierdurch
sollte die Bevolkerung die Moglichkeit erhalten, bestehende Hoffnungen und Beflirchtungen

maglichst realistisch einordnen zu kénnen.

10.1.1.4 Diskussion der Hypothesen zu den Einflussfaktoren auf die Einstellung

Die Nationalitat beeinflusste die Einstellung zu genetischen Tests nur bedingt. Asiatische Befragte
zeigten eine positivere Einstellung als west- oder osteuropaische Befragte. Diese unterschieden sich
nicht in ihrer Einstellung (Hypothese 15 eingeschréankt bestétigt). Der Gesundheitszustand des
Befragten hatte keinen Einfluss auf die Einstellung, es zeigten sich keine Einstellungsunterschiede
zwischen bereits erkrankten und gesunden Befragten (Hypothese 16 nicht bestétigt). Die
allgemeine Lebenseinstellung scheint die Einstellung beeinflussen zu kdnnen. So zeigten
traditionelle und moderne Werte sowie das Primat einer zweckrationalen Lebensgestaltung einen
Einfluss, nicht jedoch liberale Werte oder der Wertestandpunkt ,Natur als Selbstzweck®. Eine
starkere Auspragung des jeweiligen Wertes ging mit einer positiveren Einstellung zu genetischen
Untersuchungen einher (Hypothese 17 eher bestatigt). Das Geschlecht beeinflusste die
Einstellung. Manner begriiiten genetische Tests eher als Frauen. In Bezug auf die Freiwilligkeit
genetischer Testungen, der Bereitschaft sich selbst genetisch untersuchen zu lassen, der
Beflirwortung eines Tests fiir den Partner oder der Beflirwortung eines Schwangerschaftsabbruchs

waren beide Geschlechter jedoch einer Meinung. (Hypothese 18 bestétigt). Der kognitive Coping-



Diskussion 243

Stil zeigte einen schwachen Einfluss auf die Einstellung, wobei dies nur fur den Stil ,monitoring* gal,
nicht jedoch fiir den Stil ,blunting“. Personen mit einer héheren Auspragung im Coping-Stil
,monitoring” hatten tendenziell eine positivere Einstellung zu genetischen Testungen (Hypothese 19
bestétigt). Das Verhaltnis der genannten Pro- und Contra-Argumente von genetischen Tests
beeinflusst die Einstellung selbigen gegeniber. Dabei ging eine Ausgewogenheit der genannten
Grinde fiir und gegen genetische Untersuchungen mit einem hoheren Testinteresse einher
(Hypothese 20 bestétigt). Das Alter der Befragten zeigte keinen bedeutsamen Einfluss auf die
Einstellung zu genetischen Tests (Hypothese 21 nicht bestétigt). Der Bildungsstatus der
Befragten zeigte einen Einfluss auf die Einstellung. Personen mit einem niedrigeren Bildungsstand
auBerten ein hoheres Interesse an einem genetischen Test als Personen mit hoherer Schulbildung
(Hypothese 22 bestatigt). Personen mit Kontakt zu Erkrankten hatten eine kritischere Einstellung
gegeniber genetischen Tests, wobei die Anzahl der Kontakte weniger entscheidend war
(Hypothese 23 bestétigt). Weder die Familienanamnese fiir Depression, noch Schizophrenie,
noch Alzheimer-Demenz beeinflusste die Einstellung (Hypothese 24 nicht bestétigt). Es zeigte sich
ein  Zusammenhang zwischen der Einstellung zu genetischen Tests und dem subjektiv
wahrgenommenen Risiko fir Depression, Schizophrenie und Alzheimer-Demenz. Je hoher das
eigene Risiko wahrgenommen wurde, desto positiver war die Einstellung zu genetischen Tests
(Hypothese 25 bestétigt). Wissen schien keinen Einfluss auf die Einstellung zu haben (Hypothese
26 nicht bestétigt). Eine hohere Besorgtheit beziiglich der Erkrankung ging mit einer positiveren
Einstellung einher (Hypothese 27 bestétigt).

Ubereinstimmend mit der Literatur waren die eigenen Befunde hinsichtlich eines Einflusses der
Nationalitdt (Wertz; 1997), der allgemeinen Lebenseinstellung (Frost et al.; 2001), des
Geschlechts (Roberts, 2000; Milner 1999), des Coping-Stils und des Verhéltnises zwischen den
genannten Argumenten fur und gegen genetische Testungen (Roberts, 2000; Frost et al., 2001;

Wroe et al., 1998) auf die Einstellung zu genetischen Tests.

Nicht Ubereingestimmt mit Befunden aus der Literatur haben die eigenen Befunde zum Einfluss des
Gesundheitszustandes des Befragten und des Kontaktes zu Erkrankten. So war im Gegensatz zu
den eigenen Befunden in der Literatur berichtet worden, dass der Gesundheitszustand des
Befragten einen Einfluss auf die Einstellung hat, wobei es allerdings widerspriichliche Befunde
dartiber gab, ob eher Gesunde (Mehnert et al.; 2001) oder eher Erkrankte (Capelli et al.; 1997) eine
positivere Einstellung gegeniber genetischen Testungen hatten. Wahrend in den eigenen Studien
Personen mit geringerem Kontakt zu Erkrankten eine positivere Einstellung zu genetischen Tests



Diskussion 244

hatten, wurde in der Literatur ein hoheres Testinteresse bei Personen mit haufigerem Kontakt zu
Erkrankten berichtet (Neumann et al., 2001; Frost et al., 2001).

Zu einigen der eigenen Ergebnisse lie3en sich in der Literatur sowohl Befunde finden, die mit ihnen
Ubereinstimmten, als auch welche, die ihnen widersprachen. Ein Faktor beziiglich dessen Einfluss
auf die Einstellung zu genetischen Tests unterschiedliche Befunde vorliegen, ist das Alter des
Befragten. Wahrend in den eigenen Studien sowie in einer Studie von Andrykowski et al. (1996) das
Alter ohne Einfluss auf das Interesse an genetischen Testungen war, zeigte sich in einer Studie von
Milner et al. (1999), dass altere Probanden eher genetischen Testungen zustimmen wirden,
wohingegen Aro et al. (1997) fanden, dass ein grofReres Testinteresse bei jiingeren Personen
vorhanden war. In Hinblick auf den Einfluss der Bildung auf die Einstellung hatten manche Studien
in Ubereinstimmung mit den Eigenen gefunden, dass eine niedrigere Bildung mit einer positiveren
Einstellung einhergeht (Aro et al., 1998; Green et al., 1997; Neumann et al., 2001), lediglich in einer
Studie von Andrykowski et al. (1996) ging ein niedriger Bildungsstatus mit einem geringeren
Interesse an einer genetischen Testung einher. Die Familienanamnese fiir eine Erkrankung hatte
sowohl in den eigenen als auch in einer Studie von Cutler und Hodgson (2002) keinen Einfluss auf
die Einstellung. Allerdings hatte sich in anderen Studien gezeigt, dass Angehdrige sich in ihrer
Einstellung von anderen Populationen unterschieden (Green et al., 1997; Neumann et al., 2001;
Brazkowski et al., 1998). Eine weitere Variable, fiir die in den eigenen Studien in Ubereinstimmung
mit den Befunden anderer Studien ein Einfluss auf die Einstellung zu psychiatrisch-genetischen
Testungen gefunden wurde, ist die Risikowahrnehmung (Welkenhuysen et al., 1997; Roberts,
2000; Wroe et al., 1998; Brazkowski et al., 1998; Green et al., 1997). In Studien, die diesen
Sachverhalt bei Brustkrebs untersuchten, zeigte sich allerdings kein Zusammenhang (Mehnert et al.,
2001; Andrykowski et al., 1997). Das Wissen iiber Genetik war in der Literatur in Ubereinstimmung
mit den eigenen Befunden ohne Einfluss auf die Einstellung (Andrykowski et al.; 1996), jedoch hatte
sich ein Zusammenhang in einer Studie von Welkenhuysen et al. (1997) gezeigt. Die Besorgtheit
hatte sowohl in den Studien von Mehnert et al. (2001) und Green et al. (1997) als auch in den
eigenen Studien einen Einfluss gezeigt, im Gegensatz dazu zeigte sich in einer Studie von
Andrykowski et al. (1996) dieser Zusammenhang nicht.

Eine mdogliche Erklarung fur die Unterschiede in der Einstellung von Befragten unterschiedlicher
Nationalitdt mag in kulturellen Divergenzen bestehen. Beispielsweise konnte der Unterschied
zwischen asiatischen und westeuropdischen Befragten in der starkeren Betonung der

Selbstbestimmung und Individualitdt in Westeuropa liegen. Allerdings sind zu Klarung dieser



Diskussion 245

Fragestellung weitere Studien mit groReren Stichproben aus unterschiedlichen Nationen notwendig,
die zugleich unterschiedliche Gruppen von Befragten beriicksichtigen. Die Aussagekraft der
Ergebnisse den vorliegenden Studien ist insofern eingeschrénkt, als dass nur wenige Befragte nicht-
deutscher Nationalitat waren. Der Befund, dass Befragte unterschiedlicher Nationalitat in ihrer

Meinung divergierten, ist insbesondere in Hinblick auf die zunehmende Globalisierung von Interesse.

Bei den allgemeinen Wertvorstellung einer Person zeigten traditionelle Werte, die ein Bedirfnis
nach Sicherheit und Gerechtigkeit umfassen, sowie moderne Werte, die die Individualitdt und
Gleichberechtigung zwischen den Menschen betonen, einen Einfluss auf die Einstellung zu
genetischen Untersuchungen. Auch das ,Primat zweckrationaler Lebensgestaltung®, das eine
wissenschaftsfreundliche, rationale Lebenseinstellung beschreibt, hatte einen Einfluss auf die
Einstellung. In der Literatur war von einem Einfluss einer ,positiven Lebenseinstellung* berichtet
worden. Warum liberale Werte oder der Wertestandpunkt ,Natur als Selbstzweck” keinen Einfluss
hatten, bleibt unklar. Da die Werte einer Person in starkem MaRe Einfluss auf ihre Einstellung und
ihr Verhalten nehmen, ist es auch im Bereich der Forschung zur Akzeptanz genetischer Forschung
von Interesse, diese Bereiche genauer und fir spezifischere Unterbereiche zu erforschen.

Auch das Geschlecht hatte sich als Einfluss nehmender Faktor auf die Einstellung zu genetischen
Untersuchungen erwiesen. Beziglich der positiveren Einstellung von Mannern zu genetischen
Untersuchungen bieten sich verschiedene Erklarungsméglichkeiten an. Beispielsweise konnte dieser
Befund dadurch zustande kommen, dass Frauen im Zusammenhang mit Schwangerschaften
direkter mit moglichen genetischen Testungen konfrontiert sind als Manner und sich insofern mit den
moglichen  Auswirkungen auch  direkter auseinandersetzen missen. Eine weitere
Erklarungsmdoglichkeit in diesem Zusammenhang besteht in der traditionell groReren

Technikbegeisterung von Ménnern, die auch die Gentechnologie umfassen konnte.

Dass der Coping-Stil ,monitoring*, der fur einen Wunsch nach Informationen tber Risiken steht,
einen Zusammenhang zu einer positiven Einstellung zu genetischen Testungen aufweist, scheint
unmittelbar einsichtig, da diese ein Mehr an Informationen in Bezug auf eine bestimmte Erkrankung
bieten kénnen. Auch der Einfluss des Verhaltnises zwischen den genannten Griinden flr und
gegen genetische Testungen erscheint einleuchtend, da das Verhéltnis der Argumente einen

Ausdruck der Einstellung darstellt.
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Eine mogliche Erklarung dafir, dass in den Studien mal ein positiver und mal ein negativer Einfluss
des Gesundheitszustands des Befragten auf die Einstellung gefunden wurde, kénnte in den
unterschiedlichen Erkrankungen oder unterschiedlichen Stichproben liegen, die in den jeweiligen
Studien untersucht wurden. In der Allgemeinbevélkerung blieb diese Variable ohne Einfluss,
wahrend sie sich bei Studien, die explizit Stichproben von Erkrankten und Gesunden zum
Gegenstand hatten, fand. Eine Ursache hierfiir kdnnte darin liegen, dass bei den Probanden aus der
Allgemeinbevolkerung keine objektive Aussage dariiber vorlag, ob die Probanden erkrankt waren
oder nicht. Somit besteht die Mdglichkeit, dass nicht alle Befragten beziiglich ihres
Erkrankungsstatus ehrlich geantwortet haben. Ferner hatte nur ein kleiner Teil der Stichprobe
angegeben, selbst erkrankt zu sein, so dass das Ergebnis vielleicht auf eine unzureichende GréRe
der Stichprobe zuriick zu fiihren ist. Weiterhin ist es mdéglich, dass schwerer erkrankte Personen
nicht an einer entsprechenden Untersuchung teilnehmen und daher in der Stichprobe nicht erfasst
wurden. Ahnliche Griinde konnten auch fiir die divergierenden Befunde in Hinblick auf den Einfluss
der Familienanamnese auf die Einstellung eine Rolle spielen. Dies spricht dafiir, auch explizit
erkrankte Personen und ihre Angehdrigen zu befragen, um ihre Meinung ad&quat zu erfassen, da
sie zu dem Personenkreis gehoren, der vermutlich als erster direkt mit den Resultaten der
genetischen Forschung konfrontiert sein wird.

Sowohl fur den positiven Einfluss eines héheren als auch eines niedrigeren Kontaktes zu
Erkrankten auf die Einstellung zu genetischen Untersuchungen gibt es Interpretationsmdéglichkeiten.
Bei einem hoheren Kontakt erleben Personen eher die Probleme und Einschrankungen, die mit einer
Erkrankung verbunden sind, so dass der Wunsch nach einer genetischen Testung zum Zwecke der
maoglichen Verhinderung der Erkrankung entstehen kann. Personen ohne Kontakt zu Erkrankten
hingegen konnen nur abstrakt urteilen, da es fir sie nur um Erkrankungen an sich und nicht um reale
Menschen mit einer Erkrankung geht, weshalb fiir sie eventuell die Vermeidung von Krankheiten
generell im Vordergrund steht. Weiterhin sind kulturelle Einfliisse auf diesen Befund denkbar, weil
die Studien in verschiedenen Léndern durchgefiinrt wurden. Zusétzlich kénnte auch die leicht
divergierende Frageformulierung in den Studien eine Rolle gespielt haben, da sich die Frage einmal
eher auf die Anzahl der Kontakte zu erkrankten Personen und ein anderes Mal eher auf die Anzahl
der erkrankten Personen, die der Befragte kennt, bezogen.

Aufgrund der bislang vorliegenden Studien ist der Einfluss des Alters auf die Einstellung zu
genetischen Tests unklar. Einerseits kénnten Personen mit zunehmendem Alter eine positivere

Einstellung zu genetischen Untersuchungen haben, da hoheres Alter im allgemein mit Krankheit und
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Gebrechen assoziiert ist und insofern vielleicht eher ein Betroffenheit wahrgenommen wird als in
jungen Jahren. Andererseits konnten jiingere Probanden eine positivere Einstellung zu genetischen
Tests haben, weil sie bei Kenntnis von personlichen Vulnerabilititen eventuell gezielt
Praventionsmoglichkeiten ergreifen  konnten, zumal das Erstmanifestationsalter fur viele

Erkrankungen auch schon im friihen Erwachsenenalter liegt.

Die Risikowahrnehmung zeigte bei Studien zu neuro-psychiatrischen Erkrankungen einen
positiven Zusammenhang zur Einstellung zu genetischen Tests, wahrend dieser bei Studien zu
Brustkrebs nicht gefunden wurde. Dies kann mdglicherweise damit zusammenhéangen, dass es zur
Fruherkennung und Behandlung von Brustkrebs bereits gut etablierte Methoden gibt, bei neuro-
psychiatrischen Erkrankungen jedoch nicht. Ein weiterer mdglicher Grund liegt in der weiterhin
hohen Stigmatisierung psychisch Kranker, weshalb der Wunsch, diese Erkrankung zu erkennen und

moglichst zu vermeiden, hoch ist.

Uneinheitliche Befunde liegen auch in Hinblick auf den Einfluss des Wissens uber Genetik und
Erkrankungen auf die Einstellung vor. Moglicherweise sind die unterschiedlichen Befunde darauf
zurick zu fihren, dass verschiedene Wissensbereiche abgefragt wurden. Wahrend das Wissen tiber
Genetik keinen Einfluss auf die Einstellung zu haben scheint, zeigte sich dieser beim Wissen tiber
die jeweilige Erkrankung. In den vorliegenden Studien bezogen sich die Wissensfragen auf beide
Wissensgebiete, weshalb eine differenziertere Auswertung dieser Daten eventuell wichtige Hinweise
fir den Einfluss der verschiedenen Wissensbereiche bieten kann und zukinftig durchgeflinrt werden

sollte.

Auch in Bezug auf den Einfluss der Besorgtheit bezuglich einer Erkrankung auf die Einstellung zu
genetischen Tests waren in verschiedenen Studien divergierende Befunde gefunden worden.
Einerseits konnte Besorgtheit mit einer positiven Einstellung einhergehen, da man sich und anderen
die Moglichkeit geben mdchte, Informationen (iber eigene Gesundheitsrisiken einzuholen.
Andererseits konnte Besorgtheit mit einer negativen Einstellung einhergehen, weil man sich nicht mit
dem Wissen uber ein mogliches Erkrankungsrisiko belasten mochte.

Ein niedrigerer Bildungsstand kénnte mit einer positiven Einstellung zu genetischen Tests
assoziiert sein, weil eventuell eine Auseinandersetzung mit Themen aus Wissenschaft und
Forschung eher fehlt, beziehungsweise nur sehr oberflachlich ist und insofern maglicherweise einige

diskutierte Aspekte nicht wahrgenommen werden. Es konnte aber auch gerade eine generelle
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Auseinandersetzung mit Themen aus Wissenschaft und Forschung, wie sie bei einer hoheren
Bildung zu erwarten ist, zu einer positiven Einstellung zu genetischen Tests filhren. Letztlich bedarf

es zur Klarung dieses Zusammenhangs weiterer Forschung.

Die Kenntnis von Faktoren, die die Einstellung zu genetischen Testungen beeinflussen, kénnte
hilfreich sein, um bestimmte Gruppen von Personen mit spezifischen Hoffnungen oder
Beflrchtungen in Hinblick auf genetische Tests identifizieren und entsprechende Faktoren in der
Informationsvermittlung beziehungsweise in Beratungsgespréchen berticksichtigen zu kénnen. Der
Einfluss verschiedener Variablen wie der Coping-Stil oder die allgemeine Lebenseinstellung auf die
Einstellung lasst auch eine Ergénzung der Gblichen genetischen Beratungen um psychologische
Gespréche sinnvoll erscheinen, in denen den Probanden eine Einordnung der Sachverhalte unter
Berticksichtigung der entsprechenden kognitiven Aspekte ermdéglicht werden sollte, um so auch

eventuellen Missverstandnissen vorzubeugen.

10.1.2 Diskussion der Hypothesen zur Risikowahrnehmung

Im Zusammenhang mit der Risikowahrnehmung bei genetischen Testungen wurden zundchst die
Form der Risikowahrnehmung untersucht (Kap. 11.1.2.1) und anschlieRend die Einflussfaktoren
uberprift (Kap. 11.1.2.2).

10.1.2.1 Diskussion der Hypothesen zu der Form der Risikowahrnehmung

Probanden neigten zu einer Uberschitzung des eigenen Erkrankungsrisikos. Sowohl fiir
Depression als auch fiir Schizophrenie und Alzheimer-Demenz (iberschatzten sie im Vergleich zur
Pravalenzrate ihr eigenes Risiko (Hypothese 28 bestatigt). Im Umgang mit probabilistischen
Angaben zeigten sich insofern Schwierigkeiten, als nur ein Drittel der befragten Probenden eine
korrekte Interpretation einer Aussage in Prozentzahlen vornehmen konnte (Hypothese 29
bestatigt). Zwischen der qualitativen und quantitativen Risikowahrnehmung fiir Alzheimer-
Demenz zeigte sich ein Zusammenhang, wer das Risiko quantitativ héher einschatzte, empfand es
auch qualitativ erhht (Hypothese 30 bestatigt).

In der Literatur konnte bereits in verschiedenen Studien in Ubereinstimmung mit den eigenen
Befunden gezeigt werden, dass Probanden zu einer Uberschatzung ihres Erkrankungsrisikos in
Prozentzahlen neigen (Wroe et al., 1998; Barth et al., 2003b; Mehnert et al., 2001; Lerman et al.,
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1995b; Foster et al., 2002; Smith et al., 1996). Allerdings gibt es auch Studien, die von
Unterschatzungen des eigenen Erkrankungsrisikos berichten (Evans et al., 1993; Cull et al., 1999).
Auch die in den eigenen Studien gefundenen Schwierigkeiten im Umgang mit probabilistischen
Angaben stimmen mit Ergebnissen aus der Literatur (berein (Hoffrage & Gigerenzer, 1998;
Berwick, Fineberg & Weinstein, 1981; Barth et al., 2003b). Einen Zusammenhang zwischen
qualitativer und guantitativer Risikowahrnehmung war entsprechend der eigenen Ergebnisse in

der Literatur berichtet worden (Hopwood et al., 2003).

In Ubereinstimmung mit den eigenen Befunden wurden in allen Studien, in denen Probanden
gebeten wurden, ihr Risiko fir eine neuro-psychiatrische Erkrankung anzugeben, Uberschatzungen
des Risikos gefunden (Wroe et al., 1998; Smith et al., 1996). Nur im Zusammenhang mit
Risikoeinschatzungen fiir Brustkrebs wurden sowohl Uber- als auch Unterschatzungen gefunden,
die Hopwood (2000) mit kulturellen Differenzen erklart. Eine Erklarung fur die Uberschatzung des
Risikos fur neuro-psychiatrische Erkrankungen liegt moglicherweise in ihrer wahrgenommenen
Schrecklichkeit begriindet. Eine weitere mogliche Erklarung fiir die Uberschétzung von
Erkrankungsrisiken liegt in einer fehlenden Auseinandersetzung mit der Thematik von
Erkrankungswahrscheinlichkeiten allgemein, so dass Probanden auf Heuristiken zur Einschétzung

des Risikos zuriickgreifen missen.

Schwierigkeiten im Umgang mit probabilistischen Angaben sind mdglicherweise ebenfalls fr
Fehleinschatzung von Erkrankungsrisiken verantwortlich. Hoffrage und Gigerenzer (1998) fanden,
dass eine Information besser verstanden wurde, wenn sie in natlrlichen Haufigkeiten und nicht in
Prozentzahlen angegeben wurden. Dies sollte in genetischen Beratungen beachtet werden, indem
beispielsweise prozentuale Risikoangaben um Angaben von natirlichen Haufigkeiten oder
qualitativen Angaben erganzt werden. Ferner sollte in Beratungen Uberprift werden, ob
Ratsuchende die vermittelten Zahlen korrekt verstanden haben.

Der gefundene Zusammenhang zwischen qualitativen und quantitativen Risikoeinschatzungen
spricht dafur, dass es hilfreich sein konnte, in Risikokommunikationen auch qualitative Angaben mit
einzubeziehen, um so ein besseres Verstandnis der Aussagen zu erzielen. Dies sollte auch im

Zusammenhang mit genetischen Beratungen tberdacht werden.

Zukinftig wird es insbesondere im Zusammenhang mit genetischen Beratungen bei komplexen

Erkrankungen notwendig sein, auf diese Schwierigkeiten Ricksicht zu nehmen, um
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Fehleinschatzungen und somit eventuell auch Handlungen zu vermeiden, fiir die es keine

ausreichende Grundlage gibt.

10.1.2.2 Diskussion der Hypothesen zu den Einflussfaktoren auf die Risikowahrnehmung

Es zeigte sich, dass Personen mit einer positiven Familienanamnese flir Depression oder
Alzheimer-Demenz ihr Risiko héher einschatzten als Personen mit negativer Familienanamnese. Fir
eine Familienanamnese flir Schizophrenie zeigte sich dieser Zusammenhang nicht. In Bezug auf die
Alzheimer-Demenz war sowohl die qualitative als auch die quantitative Risikowahrnehmung erhéht
(Hypothese 31 eher bestétigt). Soziodemografische Variablen zeigten insgesamt nur einen
geringen Einfluss auf die Risikowahrnehmung fiir Depression, Schizophrenie und Alzheimer-
Demenz. Die Religionszugehorigkeit zeigte einen leichten Einfluss auf die Risikowahrnehmung bei
Schizophrenie und Alzheimer-Demenz, nicht jedoch bei Depression. Insbesondere muslimische
Befragte zeigten hier eine erhohte Risikowahrnehmung. Das Geschlecht zeigte einen Einfluss auf
die Risikowahrnehung bei Depression und Schizophrenie, nicht jedoch bei Alzheimer-Demenz. In
Bezug auf die Depression hatten Frauen eine héhere Risikowahrnehmung, wahrend Manner in
Bezug auf die Schizophrenie eine hohere Risikowahrnehmung zeigten. Ein hherer Schulabschluss
ging bei allen drei Erkrankungen, mit einer besseren Risikoeinschétzung einher. Das Alter zeigte bei
allen drei Erkrankungen einen negativen Zusammenhang zur Risikowahrnehmung, jiingere
Probanden hatten eine hohere Risikowahrnehmung als &ltere Probanden (Hypothese 32 teilweise
bestétigt). Das Wissen iber neuro-psychiatrische Erkrankungen und Genetik zeigte einen positiven
Zusammenhang zur Risikowahrnehmung fir Schizophrenie und Depression, nicht jedoch fiir
Alzheimer-Demenz. Personen mit einem héheren Wissen schéatzten ihr Erkrankungsrisiko hoher ein
als Personen mit einem niedrigeren Wissen (Hypothese 33 eingeschrankt bestétigt). Fir die
externale Kontrolliberzeugung zeigte sich ein positiver Zusammenhang zur Risikowahrnehmung
fur Alzheimer-Demenz, nicht jedoch fir die internale Kontrolliiberzeugung. Weder zwischen der
internalen noch der externalen Kontrollliberzeugung und der Wahrnehmung des Risikos auf 50%
bestand ein Zusammenhang (Hypothese 34 teilweise bestétigt). Ein hoherer Neurotizismus-Wert
ging mit einer héheren Risikowahrnehmung einher. Probanden, die das subjektive Erkrankungsrisiko
auf 50% schatzten, zeigten einen héheren Neurotizismuswert als Probanden, die ihr Risiko anders
einschatzten (Hypothese 35 bestétigt). Je mehr eine Bedrohlichkeit der Erkrankung
wahrgenommen wurde, desto hoher war sowohl die quantitative als auch die qualitative

Risikowahrnehmung (Hypothese 36 bestétigt).
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Ein Zusammenhang zwischen der Familienanamnese fiir eine Erkrankung und der
Risikowahrnehmung hatte sich in Ubereinstimmung mit den eigenen Befunden auch in der Literatur
gezeigt (Hopwood, 2000; Cutler & Hodgson, 2001). In Bezug auf den Einfluss soziodemografischer
Variablen liegen unterschiedliche Befunde vor. In Ubereinstimmung mit den eigenen Befunden
wurden das Alter der Befragten (Roberts & Connell, 2000; Cull et al., 1999; Foster et al., 2002), das
Geschlecht (Cutler & Hodgson, 2001; Roberts & Connell, 2000) und die Schulbildung (Foster et al.,
2002) bereits in anderen Studien als Einfluss nehmende Variable auf die Risikowahrnehmung
beschrieben. In Bezug auf das Alter liegen jedoch widersprichliche Ergebnisse dariiber vor, ob ein
jungeres Alter (Foster et al., 2002) oder ein hoheres Alter (Cull et al., 1999) mit einer héheren
Risikoeinschatzung einhergeht. In Bezug auf das Geschlecht war bislang nur von einer héheren
Risikoeinschatzung von Frauen berichtet worden. Eine hohere Schulbildung war mit einer besseren
Einschatzung des Erkrankungsrisikos verbunden (Foster et al, 2002). Der Einfluss der
Religionszugehdrigkeit war bislang in keiner anderen Studie untersucht worden. Im Gegensatz zu
den bisher zitierten Studien konnten Mehnert et al. (2001) keinen Einfluss soziodemografischer
Variablen auf die Risikowahrnehmung feststellen. Das Wissen iiber Alzheimer-Demenz hatte in der
Literatur einen Einfluss auf die Risikowahrnehmung gezeigt (Cutler & Hodgson, 2001), wéhrend ein
Einfluss des Wissens in den eigenen Studien nur fir Schizophrenie und Depression erkennbar war.
Einen Einfluss der externalen Kontrolliberzeugung auf die Risikowahrnehmung war
Ubereinstimmend mit den eigenen Befunden bereits in einer Studie von Cull et al. (1999) berichtet
worden. Die Interpretation, dass 50%-Einschétzungen des eigenen Erkrankungsrisikos Anzeichen
einer geringen Kontrolliiberzeugung sind (Barth et al., 2003b), konnte in den eigenen Studien nicht
bestatigt werden. Versteht man Neurotizismus als Angstfaktor (vgl. Dorsch, 1992), korrespondiert
der eigene Befund mit den Ergebnissen anderer Studien (Cull et al.; 1999; Hopwood, 2000), die
einen Zusammenhang zwischen Angstlichkeit mit der Tendenz, das eigene Erkrankungsrisiko zu
Uberschatzen, fanden. Die Interpretation, dass 50%-Einschétzungen des eigene Erkrankungsrisikos
Anzeichen fiir eine erhéhte Angstlichkeit sind (Barth et al., 2003b), wurde tendenziell in den eigenen
Daten bestétigt, wobei die Unterschiede allerdings so geringfiigig waren, dass ihre praktische
Bedeutsamkeit eingeschrankt sein durfte. In Ubereinstimmung mit den eigenen Befunden hatte sich
in der Literatur gezeigt, dass die wahrgenommene Bedrohlichkeit einer Erkrankung die
Wahrnehmung des eigenen Erkrankungsrisikos moduliert (Mehnert et al., 2001; Hopwood 2000;
McAllister, 2003), je bedrohlicher eine Erkrankung erscheint, desto hoher wird das eigene

Erkrankungsrisiko wahrgenommen.
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Der Einfluss einer positiven Familienanamnese fiir eine Erkrankung auf die Risikowahrnehmung
erklart sich durch Einfliisse der Verfiigharkeitsheuristik oder emotionale Faktoren. Warum sich der
Zusammenhang allerdings nicht auch fir Schizophrenie zeigte ist unklar. Eventuell liegt dies an der
geringen StichprobengréfRe der Probanden, die angaben eine positive Familienanamnese fiir
Schizophrenie zu haben. Daher bedarf es einer Wiederholung dieser Fragestellung mit expliziten
Stichproben von Betroffenen und Angehdrigen, zumal moglicherweise einige Probanden aus Scham
oder Unwissenheit ihre Familienanamnese verschwiegen haben, was zu Verzerrungen der

Ergebnisse geflihrt haben kénnte.

In Bezug auf soziodemografische Variablen hatten sich das Alter, das Geschlecht und die
Schulbildung wiederholt als Einfluss nehmend erwiesen. Uneindeutig sind jedoch die Befunde in
Hinblick darauf, ob eher ein hoheres oder jingeres Alter zu einer héheren Risikowahrnehmung fihrt.
In allen bisherigen Studien hatte sich eine hohere Risikowahrnehmung bei Frauen gezeigt, wobei
sich diese Studien auf Alzheimer-Demenz bezogen. Fraglich ist, ob die Befragten sich dariiber
bewusst waren, dass tatsachlich das Erkrankungsrisiko fur Alzheimer-Demenz fiir Frauen héher ist
als fir Manner. Die gleichen Uberlegungen gelten auch fiir das Erkrankungstisiko fir Schizophrenie
und Depression. Warum sich in den eigenen Studien dieser Zusammenhang in Bezug auf
Alzheimer-Demenz nicht finden lie, ist unklar. Der Befund, dass eine héhere Schulbildung mit einer
besseren Einschatzung des Erkrankungsrisikos einhergeht, erklart sich eventuell aufgrund des
besseren statistischen und biologischen Wissens von dem bei Absolventen héherer Schulen
ausgegangen werden sollte. Der Einfluss der Religionszugehorigkeit sollte in weiteren Studien
uberprift werden, zumal die Stichprobe nicht-christlicher Befragter in den eigenen Studien sehr

gering war.

Der unklare Einfluss des Wissens hangt mdglicherweise damit zusammen, dass sich das in den
einzelnen Studien abgefragte Wissen auf unterschiedliche Bereiche bezog. So kann es einen
Unterschied machen, ob sich die Wissensfragen eher auf Erkrankungen oder eher auf Genetik oder
auf beides bezogen. Diese Frage sollte Gegenstand weiterer Untersuchungen sein.

Eine mdgliche Erklarung fiir den Einfluss der Kontrolliiberzeugung auf die Risikowahrnehmung fiir
eine Erkrankung besteht darin, dass Personen mit hoher externaler Kontrolliiberzeugung von wenig
eigenen Einflussmaglichkeiten auf verschiedene Aspekte des eigenen Lebens ausgehen. Insofern ist
wahrscheinlich, dass sie auch ihre wahrgenommne Einflussmoglichkeit auf eine Erkrankung als

gering ansehen und diese somit als unkontrollierbarer und bedrohlicher wahrnehmen.
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Dies trifft in @hnlicher Weise auch auf die Befunde zum Neurotizismus einer Person zu. Da dieser
eine allgemeine Angstlichkeit beschreibt, ist anzunehmen, dass er auch die Bereiche Gesundheit
und Krankheit umfasst. Da Angstlichkeit mit der Wahrnehmung einer potentiellen Gefahrdung
einhergeht, ist einsichtig, dass sich Personen mit héheren Neurotizismus-Werten als bedrohter
bezliglich einer Erkrankung erleben. Die Geringfligigkeit des eigenen Befundes kénnte darauf
beruhen, dass der Neurotizismus eine weiterreichende Persénlichkeitseigenschaft beschreibt, die

uber Sorgen um die eigene Gesundheit weit hinausgeht.

In diesem Zusammenhang ist auch der Befund, dass die Bedrohlichkeit einer Erkrankung Einfluss
auf die Risikowahrnehmung nimmt, zu beachten. Er korrespondiert mit Ergebnissen der
Risikoforschung, in der ebenfalls bei hoherer wahrgenommener Schrecklichkeit eines Ereignisses

eine hohere Risikowahrnehmung gefunden wurde.

Die Kenntnis von Faktoren, die die Risikowahrnehmung erh6hen, ermdglicht es, Informationen und
Beratungen speziell auf die Bedirfnisse dieser Gruppen auszurichten. Im Gespréch hatte der
Berater die Gelegenheit, mit dem Ratsuchenden anhand der Befunde die individuelle
Risikowahrnehmung einzuordnen und zu diskutieren. Hier waren auch psychologische Gesprache
wertvoll, in denen mit dem Betroffenen auf Basis seiner Personlichkeit und grundlegenden Haltung
seine Risikowahrnehmung diskutiert und eingeordnet werden konnte. Auf dieser Grundlage kdénnte
der Betroffene dann eine fundierte Entscheidung dariiber treffen, ob er eine genetische Testung
durchfuhren lassen wollen wiirde. In Bezug auf das Wissen erscheint es notwendig, genauer zu
untersuchen, auf welche Wissensgebiete sich eine Information beziehen sollte, um eine

realistischere Risikowahrnehmung zu erméglichen.

10.1.3 Diskussion der Hypothesen zum Einfluss genetischer Beratung

Nach der genetischen Beratung war eine verbesserte Einschéatzung des Populationsrisikos fiir
Alzheimer-Demenz festzustellen. Das Risiko wurde nach der Beratung niedriger eingeschatzt als
vorher und entsprach eher dem tatséchlichen Populationsrisiko als vor der genetischen Beratung
(Hypothese 37 bestatigt). Die quantitative Wahrnehmung des eigenen Erkrankungsrisikos fir die
Alzheimer-Demenz verringerte sich ebenfalls nach der genetischen Beratung und naherte sich dem
realistischen Risiko. Der Umgang mit Risikoangaben verbesserte sich durch die genetische
Beratung (Hypothese 39 bestétigt). Die qualitative Wahrnehmung des eigenen Erkrankungsrisikos

anderte sich hingegen nicht signifikant (Hypothese 38 teilweise bestatigt). Ebenso zeigte sich
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keine Veranderung in der Einstellung zu genetischen Tests nach der Beratung (Hypothese 40
nicht bestatigt). Das Wissen Uber Alzheimer-Demenz und Genetik war nach der Beratung
verbessert (Hypothese 41 bestétigt).

In der Literatur hatte sich in Ubereinstimmung mit den eigenen Befunden gezeigt, dass genetische
Beratungen die Einschétzung von Populationsrisiken verbessern kdnnen (Hopwood et al., 2003).
Eine Verbesserung der subjektiven Risikoeinschatzung in Form einer Reduktion der quantitativen
Wahrnehmung des eigenen Erkrankungsrisikos war (ibereinstimmend mit den eigenen Ergebnissen
berichtet worden (Hopwood et al., 2003; Hopwood, 2000; Evans et al., 1993; Cull et al., 1999;
Lerman et al., 1994, 1995; Butow et al., 2003; Guarmankin et al., 2005). Der Einfluss einer
genetischen Beratung auf den Umgang mit Risikoangaben, die Einstellung und das Wissen war
bislang in keiner Studie berichtet worden, so dass die vorliegenden eigenen Ergebnisse erste
Hinweise zu diesen Sachverhalten bieten.

Die verbesserte Einschatzung des Populationsrisikos und des eigenen Erkrankungsrisikos
durch eine genetische Beratung ist vermutlich auf die Informationsvermittlung zurtick zu fihren. Vor
der Beratung hatten viele Probanden nur wenige Informationen dber die Erkrankung und
insbesondere die entsprechenden Erkrankungsrisiken. Der Befund, dass sich die qualitative
Einschétzung des Erkrankungsrisikos nicht anderte, legt den Schluss nahe, dass Probanden ihr
qualitatives Urteil tber die eigene Gefahrdung bereits vor der Beratung gut treffen konnten. Dies
unterstreicht die Notwendigkeit, zukiinftig in Beratungsgesprachen beide Angaben zu
beriicksichtigen, um ein besseres Verstandnis erzielen zu kdnnen und eine informierte Entscheidung
bezlglich der Inanspruchnahme genetischer Testungen zu ermdglichen. In diesem Zusammenhang
ist auch das verbesserte Wissen (ber die Erkrankung und Genetik nach der Beratung zu begrif3en,
ebenso wie der verbesserte Umgang mit den Risikoangaben und die erhohte Zahl derjenigen, die
diese Angaben uberhaupt einordnen konnten. Da das inhaltliche Verstandnis von Risikoangaben fir
die zu vermittelnden Aussagen einer genetischen Beratung von entscheidender Bedeutung ist, sollte

hierauf in Beratungen besonderer Wert gelegt werden.

Entgegen den Annahmen filhrte die genetische Beratung zu keiner signifikanten Veranderung in der
Einstellung zu genetischen Tests. Eine mdgliche Erklarung hierflir ist, dass in der durchgefiihrten
Beratung die ethischen, sozialen oder psychologischen Implikationen einer Testung nicht

thematisiert wurden.
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Zusammenfassend zeigen die Befunde, dass genetische Beratungen Einfluss auf das Wissen, das
Verstandnis von Risikoangaben und die quantitative Wahrnehmung des allgemeinen und des
subjektiven Erkrankungsrisikos hatten. Keinen Einfluss hatte die genetische Beratung auf die
Einstellung. Eine Diskussion der sozialen, ethischen oder psychologischen Implikationen einer
genetischen Testung kénnte hilfreich flir Ratsuchende sein, weshalb zu (berlegen ist, ob diese in
eine genetische Beratung integriert werden sollte. Hierbei ist zu bedenken, dass diese Aspekte zwar
einerseits wichtig fir eine informierte Entscheidung fiir oder gegen eine genetische Testung sind,
dass sie aber andererseits auch zu einer Uberforderung oder Verwirrung bei der ratsuchenden
Person fiihren kénnen. Allgemein scheinen genetische Beratungen jedoch ein nitzliches und
wichtiges Medium zu sein, um die Informiertheit einer Person zu erhohen, ihr wichtige Sachverhalte

zu vermitteln und ihr somit eine fundierte Entscheidung tber eine Inanspruchnahme zu ermdglichen.

10.2 Diskussion der kanonischen Korrelationsanalysen

Um das Zusammenwirken mehrerer abhéngiger und unabhangiger Variablen beriicksichtigen zu
kénnen, waren kanonische Korrelationen sowohl auf Basis der Daten der GenEthik-Studie als auch
der Daten der GenRisk-Studie durchgefiihrt worden. Die Ergebnisse dieser Berechnungen sollen im
Folgenden flir die Bereiche der Einstellung (Kap. 11.2.1) und der Risikowahrnehmung (Kap. 11.2.2)
dargestellt und diskutiert werden. Ein Vergleich zu den Ergebnissen aus den
Hypothesenberechnungen wird, wenn maglich, vorgenommen. Ahnliche Analysen wurden bislang in

keiner anderen Studie durchgefiihrt, so dass kein Vergleich zur Literatur moglich ist.
10.2.1 Diskussion der kanonischen Korrelation zur Einstellung
Zundachst werden die Ergebnisse fiir die kanonische Korrelationsanalyse zur Einstellung auf Basis

der Daten der GenEthik-Studie (Kap. 10.2.1.1) dargestellt und anschlie3end die auf Basis der Daten
der GenRisk-Studie (Kap. 10.2.1.2).
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10.2.1.1 Diskussion der kanonischen Korrelation zur Einstellung auf Basis der Daten der
GenEthik-Studie

Die kanonische Korrelationsanalyse auf Basis der Daten der GenEthik-Studie differenzierte die
Faktoren einerseits nach einer Familienanamnese fiir eine neuro-psychiatrische Erkrankung und
andererseits nach einem Interesse an einer eigenen genetischen Testung beziehungsweise der

Einschétzung des eigenen Risikos.

So beschrieb der erste Faktor eine generelle Zuriickhaltung gegeniber pranatalen Tests oder
genetischen Tests bei Minderjahrigen, auch bestand kein Wunsch das eigene Risiko zu kennen oder
bei Angebot des Arztes, einen genetischen Test durchfiihren zu lassen und eine Durchflihrung
genetischer Tests ohne Wissen des Patienten wurde abgelehnt. Im zweiten Faktor wurde von vor
allem jungeren Probanden mit liberalen Wertvorstellungen die generelle Maglichkeit genetischer
Tests befurwortet, aber betont, dass diese freiwillig erfolgen sollten, Kinder diese ablehnen kénnen
sollten und diese nicht ohne Wissen des Patienten durchgefiihrt werden sollten. Der dritte Faktor
umfasste weibliche Befragte und Personen mit einer positiven Familienanamnese flir Schizophrenie,
die der Ansicht waren, dass man das Risiko von psychischen Erkrankungen nicht vorhersagen
sollte, auch aus Angst, die Ergebnisse einer psychiatrisch-genetischen Testung emotional nicht
verkraften zu kénnen, die sich jedoch bei Angebot ihres Arztes selbst genetisch untersuchen lassen
wirden. Der vierte Faktor umfasste Frauen mit einer positiven Familienanamnese fiir Depression,
die ihr eigenes Erkrankungsrisiko eher niedrig einschatzten. Sie stimmten der generellen Mdglichkeit
genetischer Tests zwar zu, wéren aber durch ein Test-Angebot flir ihre Person eher verunsichert und
wirden das Angebot einer eigenen genetischen Testung eher ablehnen. Der flinfte Faktor
beschrieb Personen mit einer negativen Familienanamnese fiir Schizophrenie, die ihr eigenes
Erkrankungsrisiko als niedrig einschatzten und durch ein Angebot einer eigenen genetischen
Untersuchung verunsichert wéaren und eher forderten, dass Erwachsene und Kinder mit genetischer
Belastung auch gegen ihren Willen untersucht werden sollten. Entsprechend des sechsten Faktors
beflirworteten Frauen mit positiver Familienanamnese fiir Schizophrenie die generelle Moglichkeit
genetischer Tests und wiirden auch das Angebot einer genetischen Testung ihrer Person annehmen
konnen, hatten jedoch trotzdem Angst, die Ergebnisse emotional nicht verkraften zu konnen.

Auch die bisherigen Befunde der Hypothesentiberprifung in den vorliegenden Studien zeigten einen
Einfluss des Alters, Geschlechts, der Wertvorstellungen, des Kontaktes zu Erkrankten, des
Lebensalters des zu Untersuchenden und des subjektiv. wahrgenommenen Erkrankungsrisikos.

Keinen Einfluss hatten in den univariaten Analysen die Familienanamnese und das Wissen tiber die



Diskussion 257

in Frage stehende Erkrankung und Uber Genetik gezeigt, die sich aber in der kanonischen

Korrelation im Zusammenhang mit anderen Faktoren doch als relevant erwiesen.

Die Ergebnisse der kanonischen Korrelation auf Basis der Daten der GenEthik-Studie sprechen
daftir, zwischen Personen mit und ohne familidrer Belastung beziehungsweise Kontakt zu

Erkrankten mit neuro-psychiatrischen Stérungen zu differenzieren.

Weibliche Befragte und Personen mit positiver Familienanamnese auf3erten eher die Sorge, mit den
Ergebnissen einer psychiatrisch-genetischen Testung nicht umgehen zu kénnen. Mdgliche
Erklarungen hierfir liegen in einer generell héheren emotionalen Labilitdt oder einer héheren
Sensibilitat dieser Gruppen. Die Zustimmung zu genetischen Tests schien hier mit der
Wahrnehmung des eigenen Risikos zu differieren. Wer sich selber als gefahrdeter wahrnahm,
stimmte eher einer genetischen Untersuchung zu. Personen mit negativer Familienanamnese
tendierten dazu, sich selber als weniger gefahrdet anzusehen und genetische Tests fur andere auch
gegen deren Willen zu akzeptieren. Dies spiegelt mdglicherweise eine Ambivalenz wieder, zwischen
einer Akzeptanz allgemeiner Testmdglichkeiten und einer Ablehnung von Tests fiir die eigene

Person.

Die beiden Faktoren, die keinen Bezug auf die Familienanamnese nahmen, beschrieben eine
groRere Zurlckhaltung gegeniiber genetischen Tests und betonten die Freiwilligkeit der
Inanspruchnahme. Die Betonung der Freiwilligkeit ist eventuell als Ausdruck der liberalen
Wertvorstellungen der Personen zu verstehen. Die Selbstbestimmung der Inanspruchnahme

genetischer Tests wird so betont.

Fur genetische Beratungen wirde dies bedeuten, dass zwischen Personen mit positiver und
negativer Familienanamnese unterschieden werden muss. Innerhalb beider Gruppen scheint es
Personen zu geben, die genetischen Tests eher zuriickhaltend gegenuberstehen und Personen, die
einen eher liberalen Umgang mit genetischen Tests praferieren. Vor allem Personen mit familidrer
Belastung scheinen zu befiirchten, dass sie ein positives Testergebnis emotional nicht verkraften
konnten. Personen ohne familidrere Belastung benannten weniger emotionale Faktoren. Ein weiterer
wichtiger Pradiktor fur die Einstellung zu genetischen Tests scheint die Wahrnehmung des eigenen
Risikos zu sein. Wer das eigene Erkrankungsrisiko bislang als eher gering wahrgenommen hat, wird

durch das Angebot einer genetischen Testung eher verunsichert.
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10.2.1.2 Diskussion der kanonischen Korrelation zur Einstellung auf Basis der Daten der
GenRisk-Studie

Die kanonischen Korrelationsanalysen der GenRisk-Studie differenzierten hingegen eher nach
soziodemografischen Merkmalen und der Frage, ob man Schwangerschaftsabbriichen bei einem
genetischen Risiko fiir Alzheimer-Demenz eher zu zustimmen wirde oder nicht. Auch die

allgemeinen Wertvorstellungen spielten eine Rolle.

Der erste Faktor beschrieb Personen mit héherem Schulabschluss und niedrigerem
wahrgenommenem Risiko, die einen genetischen Tests fir sich oder den Partner aufgrund der
mangelnden Aussagekraft oder mdglichen psychischen Belastungen durch das Testergebnis
ablehnten. Diese auBerten eine unausgewogene Anzahl von Pro- und Contra-Argumente. Im
zweiten Faktor wurde von jlingeren Personen mit hoherem Schulabschluss ein genetischer Test fiir
sich oder fiir Personen mit verantwortungsvollen Tatigkeiten abgelehnt, ebenso wie ein
Schwangerschaftsabbruch bei einem genetischen Risiko. Auch diese Personen &uflerten eine
unausgewogene Anzahl von Pro- und Contra-Argumenten. Der dritte Faktor umfasste altere
weibliche Befragte mit hoherem Schulabschluss, die einem genetischen Test im Erwachsenenalter,
auch beim eigenen Partner, und einem Schwangerschaftsabbruch bei einem genetischen Risiko fir
Alzheimer-Demenz eher zustimmten. Im vierten Faktor duf3erten &ltere ménnlichen Befragten mit
einer wenig wissenschatftsfreundlichen Lebenseinstellung eine ablehnende Haltung gegeniber dem
generellen Recht, sich auf ein genetisches Risiko testen zu lassen und gegentiber dem genetischen
Test von Personen mit verantwortungsvollen Tatigkeiten. Gleichzeitig stimmten sie einem
Schwangerschaftsabbruch bei einem Risiko fiir Alzheimer-Demenz eher zu. Der flinfte Faktor
umfasste Personen mit einer eher wissenschaftsfreundlichen, rationalen Werteinstellung, die ihr
eigenes Erkrankungsrisiko héher einschatzten, aber aufgrund der mangelnden Aussagekraft der
Testbefunde eher auf einen genetischen Test verzichten wirden, nicht jedoch aus Angst vor einer
psychischen  Belastung bei einem  positiven  Testbefund. Sie  wirden  einem
Schwangerschaftsabbruch bei einem genetischen Risiko flir Alzheimer-Demenz eher zustimmen.
Der sechste Faktor beschrieb Personen mit geringer internaler Kontrolliberzeugung, mit einer
wenig wissenschaftsfreundlichen Einstellung und mit wenig Wissen tber Alzheimer-Demenz und
Genetik, die eine eher kritische Haltung gegentiber genetischen Untersuchungen fiir sich selbst und
fir ihre Kinder hatten, aber forderten, dass Personen mit einem erh6hten Erkrankungsrisiko fiir
Alzheimer-Demenz erhohte Beitrage zur Pflegeversicherung zahlen sollten.
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Auch die bisherigen Befunde der Hypothesenuberprifung in den vorliegenden Studien zeigten einen
Einfluss des Alters, des Geschlechts, des Bildungsstatus, der Wertvorstellungen, der Proportion der
wahrgenommenen Vor- und Nachteile genetischer Tests zueinander, des Lebensalters des zu
Untersuchenden und des subjektiv wahrgenommenen Erkrankungsrisikos. Keinen Einfluss hatte in
den univariaten Analysen das Wissen uber die in Frage stehende Erkrankung und (iber Genetik
gezeigt, das sich aber in der kanonischen Korrelation im Zusammenhang mit anderen Faktoren sich

doch als relevant erwies.

Die Ergebnisse der zweiten kanonischen Korrelationsanalyse (GenRisk-Studie) sprechen fir
eine Differenzierung zwischen Personen mit unterschiedlichen soziodemografischen Merkmalen,
insbesondere Alter und Schulbildung, mit unterschiedlicher Betonung von Wertvorstellungen im
Sinne allgemeiner Wissenschaftsfreundlichkeit und mit unterschiedlichen Einstellungen zu

Schwangerschaftsabbriichen.

Eine generell ablehnende Haltung gegenuber der Mdglichkeit, das eigene genetische Risiko oder
das anderer Personen zu erfahren, war besonders bei jiingeren Personen mit héherer Schulbildung
festzustellen. Eine Erklarung fir die Ablehnung der Mdglichkeit, das Risiko anderer Personen zu
erfahren, kann in einem starker ausgepragten Wunsch nach Selbstbestimmung bei jiingeren

Personen liegen.

Wahrend é&ltere weibliche Probanden mit einer héheren Schulbildung eine eher zustimmende
Haltung gegeniiber genetischen Tests &uflerten, hatten &ltere mannliche Befragte mit wenig
wissenschaftsfreundlicher Lebenseinstellung eine eher ablehnende Haltung und &ltere Personen mit
einer wissenschaftsfreundlichen Lebenseinstellung waren eher bereit, sich genetisch testen zu
lassen. Hier scheint die allgemeine Lebenseinstellung und Wissenschaftsfreundlichkeit einen
wichtigen differenzierenden Faktor darzustellen. Ein Interesse alterer Frauen an einer genetischen
Testung konnte darauf zuriickzufihren sein, dass mit hoherem Alter auch die
Erkrankungswahrscheinlichkeit fiir Alzheimer-Demenz steigt und die Betreffenden daher daran
interessiert sein konnten zu erfahren, inwieweit ihr Leben in den kommenden Jahren durch eine

eigene Erkrankung oder eine Erkrankung des Partners bestimmt sein konnte.

Schwangerschaftsabbriiche wurden von jingeren Probanden eher abgelehnt, wéhrend &ltere
Frauen und Manner sowie Personen mit wissenschaftsfreundlicher rationaler Werteeinstellung eher

zustimmten.
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Die Ergebnisse sprechen daflr, dass die Informationen uber genetische Tests von einzelnen
Gruppen der Bevolkerung eventuell unterschiedlich wahrgenommen werden. Dies wirde daftr
sprechen, Beratungsangebote und Informationen dem Bedarf anzupassen. Weiterhin zeigen die
Ergebnisse, dass die allgemeinen Werteeinstellungen eventuell einen wichtigen moderierenden
Einfluss auf die Einstellung nehmen. Dieser Aspekt ist allerdings in den bisherigen
Forschungsarbeiten nicht ausreichend beriicksichtig worden und bedarf daher der weiteren

Untersuchung.

Zusammenfassend kann festgestellt werden, dass auf Basis beider Korrelationsanalysen
unterschiedliche Faktoren einen Zusammenhang zu den Einstellungsfaktoren aufwiesen. Wahrend
in der GenEthik-Studie eher die Familienanamnese fiir eine neuro-psychiatrische Erkrankung und
das Interesse an einer eigenen genetischen Testung bzw. der Einschétzung des eigenen Risikos
Einfluss auf die Einstellung nahmen, waren dies in der GenRisk-Studie vor allem
soziodemografischen Merkmalen wie Alter und Schulbildung, aber auch die Einstellung zu
allgemeinen Werten und zu Schwangerschaftsabbriichen.

10.2.2 Diskussion der kanonischen Korrelation zur Risikowahrnehmung

Auch fir die Risikowahrnehmung wurde mittels kanonischer Korrelationsanalysen sowohl auf Basis
der Daten der GenEthik-Studie als auch auf Basis der Daten der GenRisk-Studie der
Zusammenhang zwischen einzelnen Variablen untersucht. Zunéchst werden die Ergebnisse fiir die
kanonische Korrelationsanalyse zur Einstellung auf Basis der Daten der GenEthik-Studie
(Kap.10.2.2.1) dargestellt und anschlieBend die auf Basis der Daten der GenRisk-Studie (Kap.
10.2.2.2).

10.2.2.1 Diskussion der kanonischen Korrelation zur Risikowahrnehmung auf Basis der Daten
der GenEthik-Studie

In der kanonischen Korrelationsanalyse auf Basis der Daten der GenEthik-Studie waren vor allem
eine Familienanamnese flr Schizophrenie und soziodemografische Faktoren bestimmend. Im
ersten Faktor ging eine erhghte Risikowahrnehmung fir Depression mit einer positiven
Familienanamnese flir Schizophrenie bei wenig erkrankten Familienangehdrigen und jlingerem Alter

einher. Im zweiten Faktor war eine erhdhte Risikowahrnehmung fiir Schizophrenie mit einer
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positiven Familienanamnese fur Schizophrenie, niedrigerem Schulabschluss und mannlichem

Geschlecht verbunden.

Die bhisherigen Ergebnisse der Hypothesentberpriifung in den vorliegenden Studien bestatigten den
Einfluss einer positiven Familienanamnese, des Alters, des Geschlechts und Schulabschluss auf die

Risikowahrnehmung.

Die Ergebnisse der kanonischen Korrelationsanalyse auf Basis der Daten der GenEthik-Studie
erstaunen moglicherweise auf den ersten Blick, weil eine erhdhte Risikowahrnehmung fir
Depression mit einer Familienanamnese fir Schizophrenie einherging. Allerdings ist vorstellbar,
dass Personen mit einer positiven Familienanamnese fiir Schizophrenie sich generell vulnerabler flir
psychische Erkrankungen allgemein empfinden. Die Familienanamnese als einflussnehmender
Faktor auf die Risikowahrnehmung spiegelt mdglicherweise das Wissen dariiber wieder, dass
Angehdrige tats&chlich ein erhdhtes Erkrankungsrisiko haben oder konnte im Sinne der
Verfugbarkeitsheuristik zu verstehen sein.

Der Zusammenhang eines wahrgenommenen erhdhten Erkrankungsrisikos mit jungerem Alter ist
moglicherweise darauf zuriickzufihren, dass fir viele psychische Erkrankungen das
Ersterkrankungsalter tatsachlich zu Beginn des Erwachsenenalters liegt. Dies kénnte auch ein
wichtiger Hinweis darauf sein, dass man Beratungsangebote flir junge Erwachsene insbesondere
mit einer positiven Familienanamnese fir eine psychische Erkrankung anbieten sollte, um diese tiber
die Erkrankung und ihr eigenes Risiko zu erkranken adaquat zu informieren. Eventuell konnten
praventive Gesundheitsschulungen speziell fiir diese Bevélkerungsgruppe eine sinnvolle Malinahme

darstellen.

10.2.2.2 Diskussion der kanonischen Korrelation zur Risikowahrnehmung auf Basis der Daten
der GenRisk-Studie

Flr die kanonische Korrelationsanalyse auf Basis der Daten der GenRisk-Studie waren vor allem
soziodemografische Faktoren und die Besorgnis in Bezug auf eine Erkrankung Einfluss nehmend.
Im ersten Faktor wurde eine niedrige Einschatzung des allgemeinen Erkrankungsrisikos fur
Alzheimer-Demenz wurde von eher dlteren mannlichen Probanden geduRert, die eine geringere
Besorgnis beziiglich der Erkrankung aufwiesen. Der zweite Faktor zeigte, dass eine hohere
qualitative Risikoeinsch&tzung mit niedrigerer Schulbildung, hoherer ausgeldster Besorgnis durch die
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Erkrankung und hoherer Sorge um eine eigene Erkrankung einhergeht. Im dritten Faktor war eine
hohere Einschétzung des eigenen Risikos in Prozentzahlen war mit niedrigerem Alter, bestehendem
Kontakt zu Erkrankten und einer Bereitschaft, bei einem genetischen Risiko des Kindes fir

Alzheimer-Demenz einen Schwangerschaftsabbruch zu befirworten, verbunden.

Die bisherigen Ergebnisse der Hypotheseniiberpriifung hatten ebenfalls einen Einfluss von
soziodemografischen Variablen wie Alter, Geschlecht und Schulbildung gezeigt. Besorgnis hatte sich

ebenfalls als Einflussvariable auf die Risikowahrnehmung erwiesen.

Die Ergebnisse der kanonischen Korrelationsanalyse auf Basis der Daten der GenRisk-Studie
beschreiben, dass das allgemeine Erkrankungsrisiko fiir Alzheimer-Demenz von Méannern niedriger
wahrgenommen wurde als von Frauen. Dies entspricht der Epidemiologie fur Alzheimer-Demenz.

Allerdings konnte die ebenfalls geduRerte Besorgnis hierauf einen moderierenden Einfluss haben.

Dass das Erkrankungsrisiko fir Alzheimer-Demenz von dlteren Probanden niedriger eingeschatzt
wurde als von jlingeren, uberrascht auf den ersten Blick. Die niedrigere Risikowahrnehmung durch
altere Probanden ist moglicherweise durch einen unrealistischen Optimismus zu erklaren, der auch

durch die geringe Besorgnis beeinflusst sein konnte.

Da das eigene qualitative Risiko von Probanden mit niedriger Schulbildung als eher hoch eingestuft
wurde, konnte dies implizieren, dass die niedrige Schulbildung als Risikofaktor fir eine Alzheimer-
Demenz angesehen wurde. Bildung wird im Zusammenhang mit der Alzheimer-Demenz tatséchlich
als Risikofaktor diskutiert, wobei angenommen wird, dass eine hohere Bildung den Krankheitsbeginn
verzdgern kann. Ob Probanden die Diskussion um diese Punkte wahrgenommen haben oder diese
erhohte Einschatzung auf andere Faktoren zuriickzufiihren ist, bleibt unklar und sollte Gegenstand

weiterer Untersuchungen sein.

Zusammenfassend kann auf Basis beider Studien festgestellt werden, dass die Risikowahrnehmung
durch soziodemografische Variablen und hier vor allem durch das Alter und das Geschlecht,
beeinflusst wird. Als weiterer Einflussfaktor zeigte sich in der GenEthik-Studie, &hnlich wie bei der
Einstellung, die Familienanamnese fiir Schizophrenie, in der GenRisk-Studie die Besorgnis
bezlglich einer Alzheimer-Erkrankung. Auch hier bleibt unklar, warum die Faktoren zwischen den
beiden Studien divergieren, wobei allerdings die Fragen zur Risikowahrnehmung beziiglich
Alzheimer-Demenz weitere Aspekte umfassten als die Risikowahrnehmung bei Schizophrenie oder
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Depression. Weiterhin war die durch eine Erkrankung ausgeloste Besorgnis nur in der GenRisk-
Studie, nicht jedoch in der GenEthik-Studie erfragt worden, so dass ein diesbeziiglicher Einfluss hier
nicht berprift werden konnte. Bei der Betrachtung der Daten ist ferner die allgemeine Schwierigkeit
im Umgang mit probabilistischen Daten zu bedenken. Dies konnte vor allem den Einfluss des
Schulabschlusses erklaren, da ein besseres mathematisches Versténdnis eher mit einem héheren
Schulabschluss einhergehen dirfte. Auch das jingere Alter kénnte in diesem Zusammenhang
verstanden werden, da bei jlingeren Personen der Schulabschluss zeitlich weniger weit zuriickliegen
durfte als bei é&lteren Probanden, was jedoch nicht notwendigerweise zu einem besseren
Verstandnis der Wahrscheinlichkeitsangaben gefiihrt  haben dirfte. Die kanonischen
Korrelationsanalysen fir die Risikowahrnehmung liefern erste explorative Hinweise auf beteiligte

Faktoren, denen in weiteren Studien gezielt nachgegangen werden sollte.

10.3 AbschlieRende Bemerkungen und Ausblick

Die vorliegende Arbeit hatte zum Ziel die Einstellung zu und Risikowahrnehmung bei genetischen
Testungen bei neuro-psychiatrischen Erkrankungen in der deutschen Allgemeinbevélkerung zu
erheben und beeinflussende Faktoren zu identifizieren. Weiterhin sollten mdgliche Auswirkungen

einer genetischen Beratung erfasst werden.

Die Ergebnisse zeigen ambivalente Einstellungen gegeniber psychiatrisch-genetischen Testungen
mit zeitgleich bestehenden Hoffnungen und Beflirchtungen. Die allgemeine Mdglichkeit genetischer
Tests wird eher beflirwortet als eine eigene Testung. Fir eine Meinungsbildung hat sich besseres
Wissen als Vorteil erwiesen. Von den Argumenten fiir genetische Tests erfuhr die Unterstitzung der
Forschung die hochste Zustimmung. Die Mdglichkeit zur besseren Familien- oder Lebensplanung
wurde weniger betont als erwartet. Gegen eine genetische Testung sprachen vor allem ein
maglicher Zugang Dritter wie Arbeitgeber oder Versicherungen zu den genetischen Daten. Gefordert
wurde eine Respektierung der Natirlichkeit des Daseins. Ferner betonte eine Mehrzahl, dass
genetische Tests nur durchgeflinrt werden sollten, wenn auch Therapiemdglichkeiten vorhanden
sind. Psychische Belastungen in Folge genetischer Tests wurden von der Mehrzahl nicht beftirchtet.

Die untersuchten Faktoren zeigten sowohl einzeln als auch im Zusammenhang betrachtet nur relativ
kleine Einflusse auf die Einstellung zu genetischen Testungen. Den hdchsten einzelnen Einfluss
zeigte das Verhéltnis der wahrgenommenen Vor- und Nachteile genetischer Tests. Ferner schienen

die Risikowahrnehmung flr eine Erkrankung und die Besorgtheit beziiglich einer Erkrankung, der
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Coping-Stil, und der Kontakt zu Erkrankten von Bedeutung fir die Einstellung zu sein. Auch
traditionelle und moderne Wertvorstellungen sowie die Schulbildung und das Geschlecht einer
Person beeinflussten die Einstellung tendenziell. Fraglich blieb vor allem der Einfluss der
Nationalitat, da hier zu kleine Stichproben aus anderen Nationen vorlagen. Keinen Einfluss zeigten

die Frage, ob man selbst bereits erkrankt war, das Alter, die Familienanamnese und das Wissen.

In der ersten kanonischen Korrelation zeigten sich Einfliisse der Familienanamnese, des Interesses
an einem eigenen genetischen Test, der Wahrnehmung des eigenen Risikos und der Betonung von
Freiwilligkeit der Testung. Die zweite kanonische Korrelation zeigte Einfllisse des Alters, der
Schulbildung und der allgemeinen Werteeinstellungen, im Sinne einer allgemeinen

Wissenschaftsfreundlichkeit.

In Bezug auf die Risikowahrnehmung zeigte sich eine Tendenz, das eigene Risiko zu (iberschatzen
und Schwierigkeiten im Umgang mit probabilistischen Angaben. Einen Einfluss auf die
Risikowahrnehmung hatten der Schulabschluss der Befragten, ihr Alter, externale
Kontrolliiberzeugungen, der Neurotizismus und die wahrgenommene Bedrohlichkeit einer
Erkrankung. Unklar blieb der Einfluss der Familienanamnese, des Geschlechts, der
Religionszugehdrigkeit und des Wissens. In der ersten kanonischen Korrelation zeigten die
Familienanamnese, das Alter, der Schulabschluss und das Geschlecht einen Zusammenhang. In der
zweiten kanonischen Korrelation stand die Risikowahrnehmung mit der Besorgnis vor einer
Erkrankung, dem Alter, dem Geschlecht, der Schulbildung und dem Kontakt zu Erkrankten in

Zusammenhang.

Eine genetische Beratung verbesserte die Einschédtzung des Populationsrisikos fiir eine Erkrankung
und des eigenen Risikos in Prozentzahlen. Auch das Wissen iber die Erkrankung und Genetik und
das Verstandnis von probabilistischen Angaben wurden verbessert. Die Einstellung veranderte sich

durch die Beratung nicht signifikant.

Die kanonischen Korrelationen zeigten, dass im Zusammenhang miteinander manche Faktoren an
Bedeutung gewannen, die in den univariaten Analysen weniger wichtig erschienen waren. Fir die
Einstellung zu genetischen Tests zeigten sich beispielsweise die Familienanamnese und das Alter
der Befragten als relevanter als in den vorhergehenden Berechnungen. Fir den Bereich der

Risikowahrnehmung erwiesen sich in den kanonischen Korrelationen die Familienanamnese und
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das Geschlecht in ihrem Einfluss als bedeutender als in den univariaten Analysen. Der Einfluss der
Besorgnis auf die Risikowahrnehmung fand sich durchgehend.

Die Ergebnisse der kanonischen Korrelation sprechen dafiir, dass es sinnvoll ist, einzelne Faktoren
im Zusammenhang zu betrachten. Sie bieten Hinweise auf einzelne Bevdlkerungsgruppen mit
differierenden Einstellungen und Risikowahrnehmungen. Sollte sich diese Differenzierung in
zukinftigen Analysen bestétigen lassen, wéren dies wichtige Hinweise flr eine bedirfnisgerechte

Gestaltung von Informationen oder Beratungsangeboten.

Unklar ist, warum die einzelnen Faktoren nur so geringe Einfliisse aufwiesen. Mdglicherweise
fanden relevante Faktoren in der vorliegenden Arbeit keine Berlicksichtigung, so dass hier weitere
Analysen anzustreben sind. Eine andere mdgliche Erklarung ist, dass die Faktoren von geringem
Einfluss blieben, weil die Fragestellung nur hypothetisch untersucht werden konnte, so dass fiir viele
Befragte keine direkte Relevanz gegeben war. Dies wirde auch dafiir sprechen, neben der
Allgemeinbevolkerung gezielt Bevolkerungsgruppen zu befragen, die vermutlich eher durch die
Resultate der genetischen Forschung betroffen sind wie beispielsweise Angehdrige oder Erkrankte
selbst. Ferner ist zu bedenken, dass neben kognitiven Aspekten auch emotionale Einfliisse
entscheidend fur eine Einstellung oder Risikowahrnehmung sein konnen. Emotionale Faktoren
konnen jedoch von Nicht-Betroffenen nur eingeschrénkt nachvollzogen werden, sodass dies
wiederum dafir sprechen wirde, die Untersuchung um Personen zu ergénzen, die aus
unterschiedlichen Griinden emotional von den Erkrankungen betroffen sind wie beispielsweise
Erkrankte, Angehorige, Pflegende oder Arzte. Ferner scheint es auch ratsam, die Studie dann erneut
durchzufiihren, wenn die Fragestellung nicht mehr rein hypothetisch ist, sondern bereits erste
genetische Untersuchungen durchgefiihrt werden, so dass hier die Vorstellung der moglichen Vor-
und Nachteile direkter erlebbar sein werden. Da sich auch einige Differenzen zu Befunden aus der
Literatur zeigten, ist zu bedenken, dass Resultate beziiglich der Einstellung zu oder
Risikowahrnehmung bei genetischen Tests mdglicherweise nicht unbedingt auf unterschiedliche

Stichproben, Nationalitaten oder Erkrankungen Gbertragbar sind.

Trotz der dargestellten Einschréankungen liefert die vorliegende Studie einige wichtige Hinweise zum
zukiinftigen Umgang mit genetischer Forschung und Testung. Sie hat gezeigt, dass genetische
Beratungen zu einem Dbesseren Verstandnis, erhéhtem Wissen und realistischerer
Risikowahrnehmung flihren konnen. Daher sollten &hnliche Informationen vermehrt auch der

Offentlichkeit zur Verfiigung gestellt werden und in den Medien allgemeinverstandlich dargestellt und
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diskutiert werden. Neben der Darstellung in den Medien kdnnte auch in Schulen verstérkt auf einige
wichtige Aspekte eingegangen werden. Beispielsweise konnte im Mathematikunterricht das
Verstandnis fiir probabilistische Angaben trainiert werden, im Biologieunterricht kdnnte auf neuere
genetische Erkenntnisse eingegangen werden oder im Philosophieunterricht konnten ethische
Gesichtspunkte diskutiert werden. Weiterhin sollten in der Ausbildung von Medizinern und
Genetikern neben den medizinischen und biologischen Aspekten auch die ethischen Fragen der
genetischen Forschung Berticksichtigung finden. Auf individuelle Fragen und Verstandnisprobleme
sollte auch in den genetischen Beratungen detailliert eingegangen werden. Hier ist insbesondere an
ein Verstandnis fur probabilistische Angaben oder fiir die Aussagekraft genetischer Tests zu denken.
Es muss darliber nachgedacht werden, ob genetische Beratungen zukiinftig um psychologische
Beratungsgesprache ergénzt werden sollten. Deren Aufgabe ware es, die Entscheidung fir oder
gegen eine genetische Testung sowie den Umgang mit den Testergebnissen mit dem Einzelnen
speziell auf Basis seiner Personlichkeit, verschiedener soziodemografischer Variablen und seiner
personlichen Vorgeschichte zu besprechen. Ein Abwégen der Griinde fur und gegen eine Testung
konnten moderiert werden. Vor und nach der Entscheidung flir oder gegen eine genetische Testung
konnte eine Begleitung fur die Betroffenen hilfreich sein, um mit den Konsequenzen dieses
Entschlusses umgehen zu koénnen. Im Falle eines positiven Testresultates konnte so eine bessere
Unterstiitzung geboten werden und eine Entscheidung beziglich der weiteren Handlungsoptionen
begleitet werden.

Die vorliegende Studie konnte erste Hinweise flr ein Forschungsfeld liefern, das in den folgenden
Jahren wahrscheinlich an Bedeutung und Aufmerksamkeit zunehmen wird und das aufgrund seiner
maoglichen weitreichenden Folgen wie beispielsweise der Veranderung des Menschenbildes, von

entscheidender Bedeutung fr alle ist.
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Fragebogennummer [T TT1]

Allgemeinbevolkerung

| Psychiater (tiefenpsychologisch) || Psychiater (verhaltenstherapeutisch)

|| Psychologe (tiefenpsychol ogisch) || Psychologe (verhaltenstherapeutisch)

| Gynékologe || Soziaarbeiter

| Lehrer (nicht Biologie) | Biologielehrer

| Wissenschaftgournalist | Politikjournalist

| Betroffener (bipolar) | Angehdriger

| Betroffener (depressiv) | Humangenetiker (in Beratung tétig)

| Betroffener (schizophren) | Humangenetiker (Molekular-/ Zytogenetiker)
L1 Pflegepersonal (psychiatrisch) L1 Pflegepersonal (somatisch)

Angaben vom Interviewer
Name des Interviewers:

Datum des Interviews: [TTTTT]

GenEthik-Fragebogen
Rheinische Friedrich-Wilhelms-Universitdt Bonn

Seit langerem untersucht man die Ursachen von psychischen Erkrankungen (wie z.B. Depressionen
oder Schizophrenie). Man geht heute davon aus, dal? diese in der Regel nicht nur von einem Faktor
verursacht werden, sondern durch das Zusammenspiel mehrerer Faktoren.

Waéhrend lange Zeit hauptsachlich die Umwelt- und Erziehungsfaktoren bei der Entstehung von
psychischen Krankheiten untersucht wurden, interessieren sich Forscher jetzt auch besonders fur die
Vererbbarkeit von psychischen Erkrankungen. Ihr Zidl ist, es Gene zu finden, die zur Erkrankung
beitragen. Diese genetische Forschung wirft auch ethische Fragen auf.

Dieser Fragebogen hat zum Ziel, lhre Meinung zur genetischen Forschung bei psychischen
Erkrankungen zu erfassen. Da psychische Erkrankungen sehr unterschiedlich sein kdnnen,
beschranken wir uns in dieser Untersuchung auf , Depressionen‘ und , Schizophrenie*. Dazu
madchten wir Ihnen einige Fragen stellen. Bitte beantworten Sie alle Fragen. Sie kbnnen dabel nichts
falsch machen, denn es gibt keine ,richtigen* oder ,falschen“ Antworten. Es geht in diesem
Fragebogen nur darum, Ihre personliche Meinung zu erfassen. Antworten Sie bitte aufrichtig und
ohne lange zu Uberlegen. Wenn Sie eine Frage nicht verstehen, fragen Sie bitte nach.

Die Untersuchung dient allein wissenschaftlichen Forschungszwecken. Datenschutz ist
gewdhrleistet. Alle Informationen, die Sie uns geben, werden streng vertraulich behandelt und
anonym ausgewertet.

Vielen Dank fir Ihre Bereitschaft zur Teilnahmel



Anhang A 288

|. Tell: Allgemeine Informationen

Zunachst bendtigen wir einige Informationen Uber Ihre Person und Uber Thre Vertrautheit mit
den unter suchten Themengebieten. Alle Angaben sind selbstver sténdlich streng vertraulich.

1. Demographische Daten

1.1 Alter: Jahre
1.2 Geschlecht: 1: weiblich O

2: mannlich 0
1.3 Aktueller Familienstand: 1: ledig (nie verheiratet) O

2: verhairatet O

3: ehedhnlich / mit demselben Partner 0
zusammenlebend (seit mind. 2

Jahren)

4: geschieden 0
5: verwitwet 0
6: verweigert 0

1.4  Anzahl eigener Kinder (auch digjenigen, die nicht im Haushalt Ieben):

15 Alter der Kinder:
Kind 1 Kind 2 Kind 3
Kind 4 Kind 5 Kind 6
1.6 Hochster erreichter Schulabschiufi:

(bei auslandischem Schulabschluf? geben Sie bitte an,
welchem deutschen Schulabschlufd dieser in etwa entspricht)

1: keinen Schulabschluf3 O
2. Sonderschule/ Forderschule

mit Abschluf3 O
3: Hauptschule ohne Abschlul3 0

4: Volksschule / Hauptschule mit
allgemeinem (einfachen) Abschlu [

5: Hauptschule mit qualifizierendem

Abschluid

Realschulabschlul? / Mittlere Reife

Fachhochschulreife
Abitur, Hochschulreife
Polytechnische Oberschule, 8. Klasse
10: Polytechnische Oberschule,

10. Klasse
11: Erweiterte Oberschule, 12. Klasse
12: Berufsausbildung mit Abitur
13: anderer Abschluf3
14: noch Schuler
15: verweigert

OodOoood

OoOooOoooo

?=kann ich nicht beurteilen, — = Antwort verweigert
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1.7

1.8

19

1.10

111
112

1.13

Berufsausbildung:

Berufliche Stellung:

Wohnort:

Nationalitat:

Bundesland:
Religionszugehorigkeit:

Wichtigkeit der Religion:

N

= O
o -

NG

noch in Berufsaushildung / Studium

keine Berufsausbildung
L ehre ohne Abschlufl?
Lehre mit Abschluf

Meistertitel / Zusatzqualifikationen

nach Abschlufd einer Lehre

Studium (Uni / FH) ohne Abschlul3 0O
Studium (Uni / FH) mit Abschlu@ 0O

8: Zusatzqualifikationen / wissen-

schaftliche Grade nach Studium

anderes

noch in Ausbildung / Studium
Wehr- / Zivildienstleistender

arbeitdos
erwerbsunfahig
Rentner / Pensionar
Hausfrau / -mann
angelernte Tatigkeit

in beschitzter Umgebung /

Behindertenwerkstatt

OoooOooooog oOood

Arbeiter / Angestellter / Beamter O

: Arbeiter / Angestellter / Beamter in

leitender Position oder Selbstandiger U

Dorf (< 5.000 Einw.)

U
Kleinstadt (5.000-20.000 Einw.) [
Mittelstadt (20.000-100.000 Einw.) 0O
Grof3stadt (>100.000 Einw.) N

:deutsch 0 2: turkischO
crussischd  5:polnischd  6: andere:

rémisch-katholisch
evangelisch

judisch
griechisch-orthodox
muslimisch

keine
sonstige:

3:italienisch O

aulRerordentlich wichtig
sehr wichtig

maliig wichtig

kaum wichtig
Uberhaupt nicht wichtig

?=kann ich nicht beurteilen, — = Antwort verweigert

OOooooOo oooooogod
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2.  Kontakt zu psychisch Erkrankten
Bitte geben Sieim Folgenden Auskunft Giber Ihren bisherigen Kontakt zu psychisch Erkrankten.

2.1 Ichkenne/ kannte jemanden, der wegen Depressionen in (&rztl. oder psychaol.) Behandlung war:

|

(Mehrfachantworten moglich) Mein(e) Partner(in)
Mein(e) Kind(er)
Mein(e) Mutter / Vater
Geschwister
sonstige Verwandte
Freund(e)
Bekannte(r)
Arbeitskollege(n)
Patient(en)
keinen
Antwort verweigert
Sonstige:

OoOoooooOoOgoogod

|

2.2 Ichkenne/ kannte jemanden, der wegen Schizophreniein (&rztl. oder psychol.) Behandlung war:
(Mehrfachantworten mdoglich) Mein(e) Partner(in) 0

Mein(e) Kind(er)
Mein(e) Mutter / Vater
Geschwister
sonstige V erwandte
Freund(e)
Bekannte(r)
Arbeitskollege(n)
Patient(en)
keinen
Antwort verweigert
Sonstige:

OoooooooOoOoogoogoaga

2.3 Ichkenne/ kannte jemanden, der wegen einer anderen psychischen Erkrankung in (érztl. oder psychal.)

Behandlung war:

(Mehrfachantworten moglich) Mein(e) Partner(in)
Mein(e) Kind(er)
Mein(e) Mutter / Vater
Geschwister
sonstige Verwandte
Freund(e)
Bekannte(r)
Arbeitskollege(n)
Patient(en)
keinen
Antwort verweigert
Sonstige:

Ooooooooogoogoag

?=kann ich nicht beurteilen, — = Antwort verweigert
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a?

24  Ichwar selbst wegen Depressionen in (&rztl. oder psychol.) Behandlung:  jad Onein O-
a-?

2.5 Ichwar selbst wegen Schizophreniein (érztl. oder psychol.) Behandlung: al Onen O

2.6 Ichwar selbst wegen anderer psychischer Problemein (&rztl. oder 02
psychol.) Behandlung: i
Diagnose/ Name der Erkrankung: jad Onein [O-

2.7 Ich habe / hatte Kontakt zu
psychisch Erkrankten: Téaglich 0

Wadchentlich O

Mindestens 1 mal im Monat O

Mehrmalsim Jahr O

Seltener O

Nie O
Fallsnein bel 2.5:

2.8 Ich schdtze mein eigenes Risiko, im Laufe meines weiteren Lebens an o a-?
einer Schizophrenie zu erkranken, auf: 00—
Fallsnein bel 2.4

2.9 Ich schétze mein eigenes Risiko, im Laufe meines weiteren Lebens an ” 07
einer Depression zu erkranken, auf: 00—

?=kann ich nicht beurteilen, — = Antwort verweigert
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3. Wissen Uber Schizophrenie, Depressionen, Genetik

Im Folgenden mdchten wir gerne lThre Meinung zu einigen Aspekten von Schizophrenie,
Depressionen und Genetik wissen.

3.1  Schizophren Erkrankte haben eine Personlichkeitsspaltung, bei der die eine a2
Person nichts von der anderen weil3 (wie z.B.: Dr. Jekyll & Mr. Hyde). jal UOnein g_

3.2 Weniger as 0,1% der Bundesbirger erkranken in ihrem Leben an einer 02
Schizophrenie. jad Onein _

3.3 Nach einer schizophrenen Krankheitsphase kann man wieder gesund a2
werden. jad Onein _

3.4  Alle schizophren Erkrankten héren Stimmen, die nicht real vorhanden 02
sind. jad Onen _

3.5 Aggressives Verhalten anderen gegeniber ist ein typisches Symptom einer a2
Schizophrenie. jad Onen _

a2

3.6 Mehras10% aler schizophren Erkrankten begehen Selbstmord. jalll Onein g_
3.7 Ken Mensch kann ausschlief3en, im Laufe seines Lebens an einer a2
Schizophrenie zu erkranken. jadl Onein _

7

3.8 Diemeisten schizophren Erkrankten haben einen erkrankten Elternteil. jall  Unein _
3.9 Jeder depressiv Erkrankte hat unmittelbar vor Beginn der Krankheit etwas a?
Trauriges/ Schreckliches erlebt. jad O -

nein
3.10 Wenn eine Depression genetisch bedingt ist, nlitzt eine Psychotherapie a?
nichts. jad O 0-
nein

311 Kein Mensch kann ausschlief3en, im Laufe seines Lebens an einer 02
Depression zu erkranken. jad Onen _

312 Etwa 5 — 10% der Bundesburger erkranken in ihrem Leben an ener 07
Depression. jad Onein _

a2

3.13 Die meisten depressiv Erkrankten haben einen erkrankten Elternteil. jall Onein _
3.14 Aggressives Verhalten anderen gegeniber ist ein typisches Symptom einer 02
Depression. jadl Onein _

a-

3.15 Mehr ds10% aler depressiv Erkrankten begehen Selbstmord. jal Onein 7_
a2

3.16 Der Trager eines Krankheitsgens kann vollig gesund sain. jall Onein _

?=kann ich nicht beurteilen, — = Antwort verweigert
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3.17 Wenn nur ein Familienmitglied unter einer psychischen Krankheit leidet, a2
kann die Krankheit keine genetische Ursache haben. jall Onein _
3.18 Wenn jemand ein bestimmtes Krankheitsgen hat, werden seine Kinder immer 02
das gleiche Krankheitsgen haben. jad Onen _
3.19 DasRisko, eine psychische Krankheit zu entwickeln, ist grof3er, wenn bereits i
ein Verwandter betroffenidt. jad Onen _
a2
3.20 Stre3 kann eine schizophrene Krankheitsphase aud 6sen. jall Onein 7_
3.21 Wahrend einer Depression kommt es zu einer Stérung des Stoffwechselsim 02
Gehirn. jad Onein _
7
3.22 Schizophrenie kann vererbt werden. jall Onein _
a-
3.23 Depressionen konnen vererbt werden. jall. Onein 7_

?=kann ich nicht beurteilen, — = Antwort verweigert



Anhang A

294

II. Teil: Genetik

In diesem Teil mochten wir etwas Uber Ihre Einstellung zu genetischen Untersuchungen
erfahren.
Falls Sie etwas nicht verstehen, fragen Sie bitte den I nterviewer!

4.

4.1

4.2

4.3

4.4

4.5

4.6

4.7

4.8

4.9

Einstellung zu genetischen Unter suchungen

Stellen Sie sich bitte jemanden vor, in dessen Familie bereits eine psychische Krankheit
vorkam. Dieser mochte nun wissen, ob er selbst ein erhéhtes Risiko hat, diese Krankheit zu
bekommen. Hierzu 183t er bei ener genetischen Untersuchung z.B. sein Blut auf
ungunstige Genveranderungen analysieren. Allerdings kann man be psychischen
Erkrankungen nur feststellen, ob ein erhohtes Risiko vorliegt, es ist aber nicht méglich
vor herzusagen, ob, wann und in welchem Schwer egrad die Krankheit ausbrechen wird.

Bisher hat man solche unginstigen Genvarianten noch nicht entdeckt, daher gibt es auch
bisher keine genetischen Untersuchungen fir psychische Erkrankungen. Bitte nehmen Sieim

Folgenden jedoch an, dal3 es sie bereits gabe.

Personen, in deren Familie bereits eine Schizophrenie aufgetreten ist,
sollten sich freiwillig psychiatrisch-genetisch untersuchen lassen kdnnen.

Eine psychiatrisch-genetische Untersuchung sollte fir Personen, in deren Familie
bereits eine Schizophrenie aufgetreten i, Pflicht sain.

Personen, in deren Familie bereits eine Depression aufgetreten ist, sollten
sich freiwillig psychiatrisch-genetisch untersuchen lassen kénnen.

Eine psychiatrisch-genetische Untersuchung sollte fir Personen, in deren Familie
bereits eine Depression aufgetreten i<, Pflicht sein.

Psychiatrisch-genetische Untersuchungen sollten (routinemal3ig) fur ale
Pflicht sein.

Jeder, der méchte, sollte sich auf Kosten der Krankenkassen psychiatrisch-
genetisch untersuchen lassen kdnnen.

Tests auf genetische Faktoren fir psychische Krankheiten sollte man vor
der Geburt durchfihren.

Kinder / Jugendliche unter 18 Jahren sollten auf Wunsch ihrer Eltern (auch
ohne eigene Zustimmung) auf ein genetisches Risiko fur psychische
Krankheiten untersucht werden.

Erwachsene sollten auf eigenen Wunsch auf ein genetisches Risko fir
psychische Krankheiten untersucht werden.

?=kann ich nicht beurteilen, — = Antwort verweigert
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00—
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Im Folgenden geht es um einige Aussagen zu psychiatrisch-genetischen Unter suchungen.
Wenn Sie der Auffassung sind, dal3 Sie einer Aussage voll und ganz zustimmen, vergeben Sie
bitte eine 6, wenn Sie der Aussage Uberhaupt nicht zustimmen eine 1. Mit den Zahlen
dazwischen kdnnen Sie lhre Meinung abstufen.

4.10 Psychiatrisch-genetische Untersuchungen sollten auch

ohne Wissen des Patienten durchgefthrt werden durfen  dberh. 1 0O 0O 0O O O vol& 07

(z.B. im Rahmen einer medizinischen Blutuntersuchung). nicht 1 .2 3 4 5 6 ganz [_
411 Kinder sollten psychiatrisch-genetische Untersuchungen oberh. 0O O O O O O voll& O°?

ablehnen konnen (auch gegen den Willen ihrer Eltern). nicht 1 2 3 4 5 6 ganz []_
412 In welchem Lebensater eine psychiatrisch-genetische

Untersuchung stattfindet ist egal. Hauptsache, es besteht tberh. O 0O 0O 0O O O voll& 072

generell die Moglichkeit dazu. nicht. 1 2 3 4 5 6 ganz []_
4.13 Unvorhersehbare Ereignisse und ihre Bewdtigung gehdren

zum Leben dazu. Daher sollteman auch nicht dasRisko  dberh. I 0O O 0O O O vol& 07

von psychischen Erkrankungen vorhersagen. nicht 1 2 3 4 5 6 ganz [J_
414 Wenn mein Arzt mir morgen eine genetische

Untersuchung fur psychische Erkrankungen anbieten Gberh. [T 0O 0O 0O 0 0O vol& [I?

3

[ERN
N

wiirde, wirde ich sie durchfiihren lassen. nicht

4.15 Das Angebot meines Arztes, morgen eine genetische
Untersuchung flr eine  psychische  Erkrankung tberh. [
durchzufiihren, wiirde mich verunsichern. nicht

N O

O oodadvieg O?
3 5 6 ganz []_

=

voll& [O?
ganz  []-

4.16 Ich habe Angst, die Ergebnisse einer psychiatrisch-gene- uberh. [
tischen Untersuchung emotiona nicht verkraften zu nicht
konnen.

H
N [
w ]
>0
o O
o O

4.17 Ich wirde mich genetisch untersuchen lassen, um mein gberh. O O
Risiko zu erkranken besser einschétzen zu konnen. nicht

w O

o o0 val& 0O7
4 ganz []-—

-
N
(6]
»

418 Wenn es moglich wére, wirde ich mein

Kind auf das Vorhandensein folgender Diabetes m. Il dberh. O 0O O 0O O O voll& 02
genetischer Veranlagung testen lassen: ~ (Alterszucker) nicht 1 .2 3 4 5 6 ganz [J_
Schizophrenie uberh. O O O O O O voll& O2?

nicht 1 2 3 4 5 6 ganz [J_

. tberh. O O O O O O voll& 07?2

Depressionen nicht 1 2 3 4 5 6 ganz []_

Hautkrebs tberh. O O O O 0O O vol& 07

nicht 1 2 3 4 5 6 ganz [J—

Alzheimer tbeeh. 0 O O O O O voll& O?

(spéter nicht 12 3 4 5 6 ganz []_

Beginn)

1=trifft Gberhaupt nicht zu, 2=trifft nicht zu, 3=trifft eher nicht zu, 4=trifft eher zu, 5=trifft zu,
6=trifft voll & ganz zu, ?=kann ich nicht beurteilen, — = Antwort verweigert
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51

5.2

5.3

54

5.5

5.6

5.7

58

59

5.10

Einstellung zur genetischen Forschung

Im Folgenden geht es um einige Aussagen zu psychiatrisch-genetischer Forschung. Diese
hat zum Ziel, Gene zu identifizieren, um einerseits die Entstehung der Erkrankungen zu
erforschen. Andererseits soll dadurch die Mdaglichkeit
Therapieformen zu entwickeln. Wenn Sie der Auffassung sind, dal’ Sie einer Aussage vall
und ganz zustimmen, vergeben Sie bitte eine 6, wenn Sie der Aussage Uberhaupt nicht

zustimmen eine 1. Mit den Zahlen dazwischen kénnen Sie lhre Meinung abstufen.

Ich lehne die Bemiihungen, Gene zu identifizieren, die
far die Entstehung von psychischen Krankheiten
verantwortlich sind, generell ab.

Das Ziel psychiatrisch-genetischer Forschung, neue
Medikamente zu entwickeln, ist zu begrtf3en.

Das Geld, das in die psychiatrisch-genetische Forschung
investiert wird, sollte lieber fir andere medizinische
Forschungsgebiete verwendet werden.

Die psychiatrisch-genetische Forschung 16st bel mir
Unbehagen aus.

Ich vertraue darauf, dald die Genetik-Forscher im besten
Interesse der Menschheit handeln.

Die psychiatrisch-genetische Forschung sollte vom Staat
finanziell stérker unterstiitzt werden.

Wenn Pharmafirmen genetische Forschung finanzieren,
sollten sie d's Gegenleistung Patente (vorlaufiges aleiniges
Nutzungsrecht) auf die Forschungsergebnisse erhalten.

Alle mbglichen Argumente gegen psychiatrisch-genetische
Forschung sind zweitrangig. Hauptsache sie hilft dabel,
etwas zur Heilung psychischer Krankheiten zu finden.

In Deutschland sollte aufgrund der Geschichte (Natione
sozialismus) keine Genforschung betrieben werden.

Wenn mich jemand bitten wirde, mein Blut (1 Blut-
réhrchen=10 ml) fir eine genetische Studie zur
Verflgung zu stellen, wirde ich zustimmen.
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1. Teil: Ethik

Im Folgenden mdchten wir erfahren, wie Sie die Folgen von genetischer Forschung bzw. ihrer

Anwendung fur sich selber, flr die Gesellschaft und fir die Betroffenen einschatzen.

Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten, es zahlt nur Ihre personliche Meinung!

6.

6.1

6.2

6.3

64

6.5

6.6

6.7

1=trifft Gberhaupt nicht zu, 2=trifft nicht zu, 3=trifft eher nicht zu, 4=trifft eher zu, 5=trifft zu,
6=trifft voll & ganz zu, ?=kann ich nicht beurteilen, — = Antwort verweigert

Per sdnliche K onsequenzen

Im Folgenden geht es um einige Aussagen zu moglichen personlichen Konseguenzen
psychiatrisch-genetischer Forschung. Wenn Sie der Auffassung sind, daf3 Sie einer Aussage
voll und ganz zustimmen, vergeben Sie bitte eine 6, wenn Sie der Aussage Uberhaupt nicht

zustimmen eine 1. Mit den Zahlen dazwischen kénnen Sie Ilhre Menung abstufen.

Wenn ich ein genetisches Risiko fur Schizophrenie hétte,
wirde ich nicht heiraten. nicht

Wenn ich ein genetisches Risiko fur Schizophrenie hétte, (berh.

wurde ich auf eigene Kinder verzichten. nicht

Wenn ich ein genetisches Risiko fir Depression hétte, uberh.

wirdeich nicht heiraten. nicht

Wenn ich ein genetisches Risiko fir Depression hétte, iberh.

wurde ich auf eigene Kinder verzichten. nicht

Wenn mein Kind eine psychische Erkrankung entwickeln

wirde, weil es von mir ein genetisches Risiko geerbt hat, tberh.

hétte ich Schuldgefihle. nicht

Das Erreichen von beruflichen Zielen wird durch das

eigene Wissen, ein genetisches Risikko fir ene uberh.

psychische Krankheit zu haben, erschwert. nicht

Ich wirde vor meinen Freunden geheim halten, dald ich (iberh.

Gentrager einer psychischen Krankheit bin. nicht
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71

72

7.3

74

75

7.6

1.7

78

79

Zugang zu genetischen Infor mationen

Im Folgenden geht es um einige Aussagen bezlglich des Zugangs zu genetischen
Informationen. Bisher gibt es noch keine genetischen Untersuchungen flr psychische
Erkrankungen. Bitte nehmen Sie im Folgenden jedoch an, dal es sie bereits gabe. Wenn Sie
der Auffassung sind, daf Sie einer Aussage voll und ganz zustimmen, vergeben Sie bitte
eine 6, wenn Sie der Aussage Uberhaupt nicht zustimmen eine 1. Mit den Zahlen

dazwischen kdnnen Sie lhre Meinung abstufen.

Ergebnisse einer psychiatrisch-genetischen Untersuchung
sollten (auch ohne das Einverstandnis des Untersuchten)
den Blutsverwandten mitgeteilt werden (z.B.umse
dadurch Uber ihr evtl. eigenes erhdhtes Risiko aufzuklaren).

Die Ergebnisse einer psychiatrisch-genetischen Unter-
suchung sollten automatisch an den Hausarzt
weitergegeben werden.

Arbeitgeber sollten psychiatrisch-genetische
Gesundheitszeugnisse von Bewerbern anfordern dirfen.

Krankenversicherungen sollten psychiatrisch-genetische
Gesundheitszeugnisse anfordern darfen.

L ebensversicherungen sollten psychiatrisch-genetische
Gesundheitszeugnisse anfordern durfen.

Gesundheitsémter haben ein Recht darauf zu erfahren, wer
ein genetisches Risiko fur eine psychische Krankheit hat.

Die Bundeswehr sollte Soldaten bei der Einberufung
psychiatrisch-genetisch untersuchen.

Die Ergebnisse ener  psychiatrisch-genetischen
Untersuchung sollten nur dem Betroffenen vertraulich
mitgeteilt werden.

Menschen, die besonders verantwortungsvolle Tatig-
keiten ausiben (z.B. Piloten), sollten psychiatrisch-
genetisch untersucht werden.
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81

82

83

84

85

8.6

8.7

88

89

8.10

1=trifft Gberhaupt nicht zu, 2=trifft nicht zu, 3=trifft eher nicht zu, 4=trifft eher zu, 5=trifft zu,
6=trifft voll & ganz zu, ?=kann ich nicht beurteilen, — = Antwort verweigert

Akzeptanz psychisch Erkrankter

Im Folgenden geht es um einige Aussagen zur Akzeptanz von psychisch Kranken. Stellen
Sie sich bitte jemanden vor, der bereits einmal psychisch erkrankt war, momentan aber
keinerlei Krankheitssymptome zeigt. Wenn Sie der Auffassung sind, daf3 Sie einer Aussage
voll und ganz zustimmen, vergeben Sie bitte eine 6, wenn Sie der Aussage Uber haupt nicht

zustimmen eine 1. Mit den Zahlen dazwischen kénnen Sie lhre Menung abstufen.

Ich hétte Angst vor meinem Nachbarn, wenn dieser schon  berh. O

einmal ene schizophrene Krankheitsphase gehabt hétte.

Mich wirde es storen, wenn mein Nachbar schon einmal
eine schizophrene Krankheitsphase gehabt hétte.

Mich wirde es stéren, wenn einer meiner Arbeitskollegen
schon einma eine schizophrene Krankheitsphase gehabt
hétte.

Ich wirde jemanden heiraten, der schon einmal eine
schizophrene Krankheitsphase hatte.

Ich wirde eine Freundschaft mit jemanden eingehen, der
schon einmal eine schizophrene Krankheitsphase hatte.

Ich hatte Angst vor meinem Nachbarn, wenn dieser
schon einma eine depressive Krankheitsphase gehabt
hétte.

Mich wirde es stéren, wenn mein Nachbar schon einmal
eine depressive Krankheitsphase gehabt hétte.

Mich wirde es stéren, wenn einer meiner Arbeitskollegen
schon einmd eine depressive Krankheitsphase gehabt hétte.

Ich wiirde jemanden heiraten, der schon eéinmal eine
depressive Krankheitsphase hatte.

Ich wirde eine Freundschaft mit jemanden eingehen, der
schon einmal eine depressive Krankheitsphase hatte.
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9.10

911

9.12

1=trifft Gberhaupt nicht zu, 2=trifft nicht zu, 3=trifft eher nicht zu, 4=trifft eher zu, 5=trifft zu,

Einstellung zu pranataler Diagnostik

Im Folgenden geht es um einige Aussagen zum Thema Schwanger schaftsabbr uch.
Wenn Sie der Auffassung sind, dal3 Sie einer Aussage voll und ganz zustimmen, ver geben
Sie bitte eine 6, wenn Sie der Aussage Uberhaupt nicht zustimmen eine 1. Mit den Zahlen

dazwischen kdnnen Sie lhre Meinung abstufen.

Ich akzeptiere, dal3 andere Menschen fir sich die
Maoglichkeit eines Schwangerschaftsabbruchsin Betracht tberh. [ [J
ziehen. nicht 1 2

w O

Es gibt Grinde aus denen ich personlich einen iberh. O 0O
Schwangerschaftsabbruch beflrworten wirde. nicht 1 2

w O
~ O

Wenn es einen pranatalen Test gabe, wirdeich ihn bei
meinem Kind fur folgende Erkrankung durchfiihren lassen:  Diabetesm. 11
(Alterszucker)

Ab welchem Risiko fir Diabetes m. 11 wirden Sie einen
Schwangerschaftsabbruch vornehmen lassen?

jad

%

Wenn es einen pranatalen Test gabe, wirdeich ihn bel
meinem Kind fur folgende Erkrankung durchfihren lassen:  Schizophrenie

Ab welchem Risiko fir Schizophrenie wirden Sie einen
Schwangerschaftsabbruch vornehmen lassen?

jall

%

Wenn es einen prénatalen Test gébe, wirde ich ihn bei
meinem Kind fur folgende Erkrankung durchfihren lassen:  Depressionen

Ab welchem Risiko fur Depressionen wirden Sie einen
Schwangerschaftsabbruch vornehmen lassen?

jall

%

Wenn es einen pranatalen Test gabe, wirdeich ihn bel
meinem Kind fur folgende Erkrankung durchfiihren lassen:  Haut-Krebs

Ab welchem Risiko fur Haut-Krebs wirden Sie einen
Schwangerschaftsabbruch vornehmen lassen?

jad

%

Wenn es einen pranatalen Test gabe, wirde ich ihn bel Alzheimer
meinem Kind fur folgende Erkrankung durchfihren lassen:  (spéter Beginn)

Ab welchem Risiko fur Alzheimer wiirden Sie einen
Schwangerschaftsabbruch vornehmen lassen?

jad

%

6=trifft voll & ganz zu, ?=kann ich nicht beurteilen, — = Antwort verweigert

a0
o O

o
o

voll &
ganz

voll &
ganz

O nein

O nie

(I nein

O nie

I nein

(I nie

O nein

O nie

O nein

O nie

a?
0-

0?

a-
-

a?
0-

a-
-

a?
-

a-
0-

?

a-
-

u?
-

e
0-

a2
00—
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10.

101

10.2

103

104

105

106

10.7

108

109

Wertvor stellungen

Im Folgenden geht es um einige Aussagen zum Thema Wertvorstellungen. Jeder hat

Vorstellungen  darber,

welche Verhaltensweisen

in

unserer  Gesallschaft

wiunschenswert sind und welche nicht. Wenn Sie der Auffassung sind, dal3 Sie einer
Aussage voll und ganz zustimmen, vergeben Sie bitte eine 7, wenn Sie der Aussage
Uberhaupt nicht zustimmen eine 1. Mit den Zahlen dazwischen kdnnen Sie lhre

Meinung abstufen.

Im Streitfall Kompromisse schlief3en.

Auf Sicherheit bedacht sein.

Sich salbst verwirklichen.

Im Umgang mit anderen fair sein.

Etwas leisten.

Auf Wohlstand Wert legen.

Punktlich sain.

Alle Menschen gleichberechtigt behandeln.

Unabhangig sein.

10.10 Tolerant sein.

10.11 Das Leben genielzen.

10.12 Gefiihlsbetont sein.

Uberh.

nicht

Uberh.

nicht

Uberh.

nicht

Uberh.

nicht

Uberh.

nicht

Uberh.

nicht

uberh.

nicht

Uberh.

nicht

Uberh.

nicht

uberh.

nicht

Uberh.

nicht

Uberh.

nicht

U
1

g
1

1

N O N O N O N O N O N O N O N O N O N O
w O w w O w O w O w w O

N O
w O

w O

w O

w O

w O

o
o

o o o o o o o o o o
o O o O o O o O o O o O o O o O o O o O

o
o

~N O ~N O ~N O ~N O ~N O ~N O

~N O

~N O

~N O

~N O

voll &
ganz

voll &
ganz

voll &
ganz

voll &
ganz

voll &
ganz

voll &
ganz

voll &
ganz

voll &
ganz

voll &
ganz

voll &
ganz

voll &
ganz

voll &
ganz

2
-

e

?
O-—

2
-

2
-

?
O-—

[J?

2
-

2
-

[?
-

2
-

2
-

1=trifft Uberhaupt nicht zu, 2=trifft nicht zu, 3=trifft eher nicht zu, 4= unentschlossen, 5=trifft eher
zu, 6=trifft zu, 7=trifft voll & ganz zu, ?=kann ich nicht beurteilen, — = Antwort verweigert
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10.13 Gerecht sain.

10.14 Mitbestimmung

Entscheidungen vergrof3ern.

10.15 Pflichtbewul3t sein.

10.16 Soziale Unterschiede zwischen Menschen

abbauen.

10.17 Sich anstrengen.

10.18 Tun und lassen, was man will.

10.19

10.20

(politischen)

Uberh.

nicht

Uberh.

nicht

Uberh.

nicht

uberh.

nicht

Uberh.

nicht

Uberh.

nicht

=

1

N O
w

N O N O N O N O
w

w O

N O

w

w O

w O

o
o O

o o o o
o O o O o O

o

o O

o

~N O

~N O ~N O ~N O

~N O

voll &
ganz

voll &
ganz

voll &
ganz

voll &
ganz

voll &
ganz

voll &
ganz

?

2
-

?
O-—

[?
-

2
-

?

Bitte schétzen Sie abschliel3end nochmals Ihre Einstellung insgesamt ein. Wenn Sie der
Auffassung sind, dal3 Sie einer Aussage voll und ganz zustimmen, vergeben Sie bitte eine 6,
wenn Sie der Aussage Uberhaupt nicht zustimmen eine 1. Mit den Zahlen dazwischen

kdnnen Sie lhre Meinung abstufen.

Ich habe eine postive
gegenlber genetischer Forschung  bel
psychischen Erkrankungen.

Ich habe ethische Bedenken gegeniber
genetischer Forschung bei  psychischen

Erkrankungen.

Einstellung

Uberh.

nicht

uberh.

nicht

o o o o o o
1 2 3 4 5 6

0o o 0
1 2 3

&~ O

o

o O

voll &

ganz

voll &

ganz

a?
-

[?
-

1=trifft Uberhaupt nicht zu, 2=trifft nicht zu, 3=trifft eher nicht zu, 4= unentschlossen, 5=trifft eher

zu, 6=trifft zu, 7=trifft voll & ganz zu, ?=kann ich nicht beurteilen, — = Antwort verweigert
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Vom Interviewer auszufillen:

Fragebogennummer ......

0 Allgemeinbevdlkerung
O Angehdriger

O Medizinstudent

0 Arzt — Fachrichtung:

Name des Interviewers: ......cccccevveeveenen..

Datum des Interviews: ......c.coveveeeeenenn..

GenRisk

Fragebogen zum Verstandnis genetischer Risiken bei

Alzheimer-Demenz
Rheinische Friedrich-Wilhelms-Universitat Bonn

Immer mehr Menschen erkranken an der Alzheimer-Demenz, derzeit sind allein in
Deutschland ca. eine Million Personen betroffen. Es wird intensiv an den Ursachen

der Erkrankung geforscht, eindeutige Ergebnisse liegen jedoch noch nicht vor.

Wir mochten lhnen nun Fragen zum Thema Alzheimer-Demenz stellen. Bitte
beantworten Sie alle Fragen. Sie konnen dabei nichts falsch machen, denn es gibt
keine ,richtigen“ oder ,falschen* Antworten. Es geht in diesem Fragebogen nur
darum, lhre personliche Meinung zu erfassen. Antworten Sie bitte aufrichtig und ohne

lange zu Uberlegen. Wenn Sie eine Frage nicht verstehen, fragen Sie bitte nach.
Die Untersuchung dient allein wissenschaftlichen Forschungszwecken. Datenschutz
ist gewahrleistet. Alle Informationen, die Sie uns geben, werden streng vertraulich

behandelt und anonym ausgewertet.

Vielen Dank fur Ihre Bereitschaft zur Teilnahme!
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selbstversténdlich streng vertraulich.

‘ 1 Soziodemografie ‘

1.1

1.2

Weiblich O Mannlich

1.3

haben Sie?

Ledig (nie verheiratet)
Verheiratet

Eheahnliche Gemeinschaft
Geschieden/getrennt lebend
Verwitwet

1.4

Sie?

(bei auslandischem / anderem
Schulabschluss geben Sie bitte an,
welchem deutschen Schulabschluss
dieser in etwa entspricht)

ooono

ooog

Keinen Schulabschluss
Sonderschulabschluss
Hauptschulabschluss
Realschulabschluss

Weiter mit Frage 1.6

Fachabitur
Abitur
SoNnstiges: ...vvvveveeeeeennn.

} Weiter mit Frage 1.5

1.5

Studium oder studieren Sie noch?

ooo

Ja
Nein
Noch Student

1.6

(mehrere Antworten sind méglich)

Deutsch
Tirkisch
Italienisch
Russisch
Polnisch

1.7

Welcher Religion gehdren Sie an?

Ro6misch-katholisch
Evangelisch

Judisch
Griechisch-orthodox
Muslimisch

Keine / Konfessionslos

1.8

00O OO0O00O0O00 OoOo0oooo

Ja (wie viele?: ....... )
Nein
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Im folgenden geht es um lhren bisherigen Kontakt zu Personen, die an der Alzheimer-Demenz
erkrankt sind.

21 O Ja < weiter mit Frage 2.2
der wegen Alzheimer-Demenz in O Nein < weiter mit Frage 2.5
arztlicher oder psychologischer O Nur aus Erzédhlungen < weiter mit Frage 2.5
Behandlung ist oder war?

2.2 O Partner(in) O Freund(e)
standen Sie zu der erkrankten O Kind(er) O Bekannte(r)
Person? O Eltern O Arbeitskollege(n)
(mehrere Antworten sind méglich) O GrofReltern O Andere Person:

O Geschwister
O Sonstige Verwandte ...

2.3
Kontakt zu der erkrankten Person? ............. Tage pro Jahr
(Bitte beziehen Sie sich auf ihren
engsten Kontakt)

2.4 O Ja
Erkrankung bei |hnen Besorgnis O Eherja
ausgelost? O Eher nein

O Nein
O Mdchte ich nicht beantworten
O Kann ich nicht beurteilen

25 O Ja

Demenz betroffen? O Nein
O Mdchte ich nicht beantworten
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3 Fragen zum Thema Alzheimer-Demenz

Im folgenden beantworten Sie bitte einige Fragen zum Thema Alzheimer-Demenz.

3.1la Bitte geben Sie im folgenden an,
welche Symptome lhrer Meinung
nach bei der Alzheimer-Demenz

auftreten!

O Kannich nicht beurteilen

O Maochte ich nicht beantworten
Welches dieser Symptome
empfinden Sie als das schlimmste?

O Kann ich nicht beurteilen

O Mochte ich nicht beantworten

Bitte nennen Sie Faktoren, die lhrer
Meinung nach fur den Ausbruch der
Alzheimer-Demenz  verantwortlich
sind!

O Es gibt keine Faktoren, die fur den Ausbruch
verantwortlich sind.

O Kannich nicht beurteilen
O Mochte ich nicht beantworten
Bitte nennen Sie Faktoren, die lhrer
Meinung nach den Ausbruch der
Alzheimer-Demenz verhindern
kénnen!
O Es gibt keine Faktoren, die den Ausbruch verhindern.
O Kannich nicht beurteilen
O Maochte ich nicht beantworten
nicht*, ,kann ich nicht beurteilen“ oder , méchte ich nicht beantworten*!
Stimmt Stimmt
nicht 5 /
3.3 Bei der Alzheimer-Demenz kommt es zum Absterben von
Nervenzellen. O O O O
3.4  Nur wer Trager von Risikogenen ist, wird auch erkranken. O O O O

?=kann ich nicht beurteilen; / = mochte ich nicht beantworten
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Beurteilen Sie bitte folgende Aussagen uber die Alzheimer-Demenz mit , stimmt“, , stimmt
nicht“, , kann ich nicht beurteilen“ oder , méchte ich nicht beantworten*!

Stimmt Stimmt
nicht " /
35 In der Forschung hat man bereits erste Gene der Alzheimer-
- . (| a O O
Demenz identifiziert.
3.6  Alzheimer-Demenz tritt hauptsachlich in Familien auf, in
. (| a O O
denen es bereits Erkrankte gab.
3.7 Manner erkranken wesentlich haufiger an der Alzheimer-
(| a O O
Demenz als Frauen.
3.8 Ca. 1% der Menschen iber 65 Jahren leidet an der
. (| a O O
Alzheimer-Demenz.
3.9 Durch das Ergreifen bestimmter MaBnahmen (z.B. geistige
Tatigkeit, gesunder Lebensstil) kann man sich vor Alzheimer- O O O O
Demenz schiitzen.
3.10
diagnostizieren kénnte, kdnnte man sie verhindern (z.B. durch O O O O
VorsorgemalRnahmen).
3.11 Mit Hilfe eines genetischen Tests kann mit Sicherheit
vorausgesagt werden, ob der Getestete an der Alzheimer- O O O O
Demenz erkranken wird oder nicht.
3.12 Jeder erkrankt an der Alzheimer-Demenz, wenn er nur alt
genug wird. O O O O
3.13 Das Risiko, an der Alzheimer-Demenz zu erkranken, wird
durch Umweltfaktoren beeinflusst. O O O O
3.14 Das Risiko, an der Alzheimer-Demenz zu erkranken, wird
durch genetische Faktoren beeinflusst. O O O O
3.15 Welcher der beiden Einflussfaktoren bewirkt [0 Hoéheres Risiko durch Genetik
lhrer Meinung nach ein hoheres Risiko, an O Hoheres Risiko durch Umwelteinflisse
der Alzheimer-Demenz zu erkranken? O Gleich groRRes Risiko durch Genetik und
Umweltfaktoren
O Weder Genetik noch Umweltfaktoren haben
einen Einfluss
O Kann ich nicht beurteilen
O Méochte ich nicht beantworten

?=kann ich nicht beurteilen; / = mochte ich nicht beantworten
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4 Fragen zum Thema Risiko

Im folgenden beantworten Sie bitte einige Fragen zum Thema Risiko und Alzheimer-
Demenz.
Im Verlauf des Kapitels werden Sie zum Teil gebeten, bestimmte Risiken in
Prozentzahlen von 0 — 100% anzugeben. Dabei bedeutet ein Risiko von 0% immer,
dass man auf keinen Fall erkranken wird, und ein Risiko von 100%, dass man auf
jeden Fall erkranken wird. Mit den Prozentzahlen dazwischen kénnen Sie das Risiko
abstufen.
4.1 Wie hoch schatzen Sie das Risiko
ab 65 Jahren, an der Alzheimer- .........ccccooooiviieeiiiiiiiiiiieieeeeen,
Demenz zu erkranken.
Bitte geben Sie eine Prozentzahl von O Kann ich nicht beurteilen
0 — 100% an! O Mdchte ich nicht beantworten
Wie hoch schatzen Sie |hr eigenes
Risiko ein, im Alter an der ......cccooooiiiiiiiiiiiieieiiiiee e,
Alzheimer-Demenz zu erkranken?
Bitte geben Sie eine Prozentzahl von O Kann ich nicht beurteilen
0 —100% an! O Mochte ich nicht beantworten
4.3 Gerade haben Sie lhr eigenes Risiko O Sehr hoch
fur die Erkrankung eingeschatzt. O Hoch
Als wie hoch empfinden Sie |hr O Durchschnittlich
eigenes Risiko, an der Alzheimer- O Niedrig
Demenz zu erkranken? O Sehr niedrig
O Kann ich nicht beurteilen
O Mdchte ich nicht beantworten
Glauben Sie, dass Sie selbst O Ja—» Welche? = weiter mit Frage 4.4b
bestimmten Risikofaktoren
ausgesetzt sind, die dazu fuhren
konnten, dass Sie im Laufe lhres
Lebens an der Alzheimer-Demenz
erkranken kénnten?
Wenn ja, welchen? O Nein = weiter mit Frage 4.5
O Kann ich nicht beurteilen
O Mdchte ich nicht beantworten
4.4b Sind Sie der Meinung, dass Sie O Ja
etwas gegen diese Risikofaktoren 0 Nein
tun kénnen?
O Kann ich nicht beurteilen
O Mdchte ich nicht beantworten




Anhang B

310

4.5 Sie bekommen mitgeteilt, dass das O Keine Konsequenzen
Risiko, im Alter Gber 65 Jahren an O Eher keine Konsequenzen
der Alzheimer-Demenz zu O Wenige Konsequenzen
erkranken, bei 12% fur Frauen bzw. O Viele Konsequenzen
6% fur Manner liegt.
. . 0O Kannich nicht beurteilen
Welch_e Kon_sgquen;en hattg €N O Méchte ich nicht beantworten
derartiges Risiko fur lhr weiteres
Leben?
Bitte beziehen Sie sich dabei auf die
Risikoangabe fur lhr eigenes
Geschlecht!
4.6 Wie besorgt sind Sie, wenn man O Sehr stark
Ihnen mitteilt, dass lhr Risiko, im O Stark
Alter Gber 65 Jahren an Alzheimer- O Ein wenig
Demenz zu erkranken, bei 12% O Gar nicht
(Frauen) / 6% (Manner) liegt?
. . L . . 0O Kannich nicht beurteilen
B'.tt.e beziehen S'e.. SlE ERle) ?‘Uf 2e O Mdochte ich nicht beantworten
Risikoangabe fir |hr eigenes
Geschlecht!
4.7 Hatte diese Angabe Auswirkungen O Ja — Welche?
auf lhre langfristigen Lebensent-
scheidungen?
Lebensbereiche?
O Nein
O Kann ich nicht beurteilen
O Mdochte ich nicht beantworten
Eine Peron erhalt ein Testergebnis, O ... sie eine um 23% hohere Wahrscheinlichkeit als die
das besagt, dass sie ein Risiko von Allgemeinbevélkerung hat zu erkranken.
23% hat, an der Alzheimer-Demenz O ... sie ein 23fach erhdhtes Risiko hat.
zu erkranken. Das bedeutet, dass .... O ... 23 von 100 Personen mit diesem Testergebnis
irgendwann erkranken.
O ... 23% der Allgemeinbevélkerung erkranken.
O Kann ich nicht beurteilen
O Mochte ich nicht beantworten
Wie besorgt sind Sie, wenn man O Sehr stark
Ihnen mitteilt, dass 12 von 100 O Stark
Frauen / 6 von 100 Méannern im O Ein wenig
Laufe ihres Lebens eine Alzheimer- O Gar nicht
Demenz entwickeln?
. . L . . 0O Kannich nicht beurteilen
it bez[('ahen S.'e Sl Gels) i aliz O Mdochte ich nicht beantworten
Angabe fir Ihr eigenes Geschlecht!
4.10 Ich mache mir keine Gedanken [0 Stimmt
dariiber, ob ich jemals an der O Stimmt nicht
Alzheimer-Demenz erkranken
BT, O Kann ich nicht beurteilen
O Mdchte ich nicht beantworten
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4.11 Das Erkrankungsrisiko bei Frauen /
Mannern Uber 65 Jahren liegt bei
12% / 6%. Sie bekommen durch
einen Gentest mitgeteilt, dass lhr
Risiko doppelt so hoch ist.

Welche Konsequenzen hatte das fir O
. O
Ihr weiteres Leben?

Bitte beziehen Sie sich dabei auf die
Risikoangabe fur lhr eigenes
Geschlecht!

Keine Konsequenzen
Eher keine Konsequenzen
Wenige Konsequenzen
Viele Konsequenzen

Kann ich nicht beurteilen
Mochte ich nicht beantworten

4.12 Wie besorgt sind Sie, wenn man
lhnen mitteilt, dass lhr Risiko, im
Alter Uber 65 Jahren an Alzheimer-
Demenz zu erkranken, doppelt so
hoch ist wie das anderer

Frauen/Manner?

ooono

oo

Bitte beziehen Sie sich dabei auf die
Risikoangabe fir |hr eigenes
Geschlecht!

Sehr stark
Stark

Ein wenig
Gar nicht

Kann ich nicht beurteilen
Mochte ich nicht beantworten

4.13 Hatte eine solche Verdopplung lhres O
Risikos auf 24 % bzw. 12% Aus-

wirkungen auf Ihre langfristigen

Ja — Welche?

Lebensentscheidungen?

Wenn ja, in welchen
Lebensbereichen?
O
O
O

Nein

Kann ich nicht beurteilen
Mochte ich nicht beantworten

Information: Es gibt bereits ein Gen (APOE4-Gen), das zu einer Verdopplung des Risikos auf 24%
(Frauen) bzw. 12% (Manner) fihren kann. Anhand der Ergebnisse eines Gentests, der z.B. mittels
einer einmaligen Blutabnahme stattfinden wiirde, ware es aber nicht méglich vorherzusagen, ob und

wann die Erkrankung ausbrechen wird.

Wirden Sie sich untersuchen
lassen, um zu erfahren, ob Sie zu

dieser Risikogruppe gehoéren? =

oo

oo

Ja

} Wenn (eher) ja, in welchem Alter? .......
Eher ja

Eher nein
Nein

Kann ich nicht beurteilen
Mochte ich nicht beantworten

Warum wirden Sie sich testen
lassen bzw. warum wirden Sie sich

nicht testen lassen? Bitte geben Sie
im folgenden |hre Griinde an!

oo

Kann ich nicht beurteilen
Mochte ich nicht beantworten
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5 Einstellung zu genetischen Untersuchungen bei Alzheimer-

Demenz

In diesem Teill mdchten wir etwas Uber Ihre Einstellung zu genetischen
Untersuchungen bei der Alzheimer-Erkrankung erfahren.
Wenn Sie der Auffassung sind, dass Sie einer Aussage zustimmen, vergeben Sie
bitte eine 4, wenn Sie der Aussage nicht zustimmen eine 1. Mit den Zahlen
dazwischen kdénnen Sie kdnnen Sie lhre Meinung abstufen.

-- - + ++

1 2 3 4 ? /

5.1 Genetische Untersuchungen auf das Risiko fur die Alzheimer-
Demenz sollten nur bei Erwachsenen (> 18 J.) durchgefihrt 1 O (2 O(3 O(4 0O|? O/ O3
werden durfen.

5.2  Genetische Untersuchungen auf das Risiko fur die Alzheimer-
Demenz sollten gar nicht durchgefiihrt werden durfen.

5.3  Pflegeversicherungen sollten das Recht haben, ihre Bewerber
auf das genetische Risiko fur die Alzheimer-Demenz 1 O|2 O3 0|4 0|?2 0|/ 0
untersuchen zu lassen.

5.4 Menschen, die besonders verantwortungsvolle Tatigkeiten
austben (z.B. Piloten), sollten auf das genetische Risiko fir 1 O|2 O3 0|4 0?2 O/ 0O
die Alzheimer-Demenz untersucht werden.

5.5  Genetische Untersuchungen fitlhren dazu, dass Personen mit
einem erhohten Risiko flr die Alzheimer-Demenz diskriminiert 1 O |2 O(3 O|4 O(? O|/ O
werden.

5.6 Jeder Mensch hat ein Recht, seine genetische Ausstattung zu
kennen. Deshalb sollte man sich auf das genetische Risiko 1 O|(2 O3 0|4 0|2 0O/ 0
fur die Alzheimer-Demenz testen lassen durfen.

5.7 Personen mit einem erhéhten Risiko, an der Alzheimer-
Demenz zu erkranken, sollten auch hoéhere Beitrage beider 1 O (2 O(3 O(4 0O |2 O/ O
Pflegeversicherung bezahlen missen.

5.8  Genetische Tests auf Alzheimer-Demenz sollten nur dann
durchgefiihrt werden, wenn auch Therapiemdglichkeiten fur 1 O|2 O3 0|4 0|2 O/ 0O
den Betroffenen vorhanden sind.

5.9 Es ist besser, nicht zu wissen, ob man ein erhdhtes Risiko
hat, an der Alzheimer-Demenz zu erkranken.

5.10 Genetische Untersuchungen fir die Alzheimer-Demenz
sollten nur bei Verdacht auf das Vorliegen eines erhdhten
Risikos (z.B. durch erhdhtes Alter, Erkrankte in der Familie)
durchgefiihrt werden.

5.11 Ich wurde beflrworten, dass mein(e) Partner(in) sich
genetisch untersuchen lasst, um sein/ihr Risiko, an der
Alzheimer-Demenz zu erkranken, besser einschatzen zu
kénnen.

5.12 Wegen der mangelnden Aussagekraft der Testbefunde wiirde
ich mich nicht auf das genetische Risiko fir Alzheimer- 1 O|2 O3 0|4 0|? 0|/ 0
Demenz testen lassen.

5.13 Ich wiirde meine Kinder (< 18 J.) auf ein genetisches Risiko
fur die Alzheimer-Demenz untersuchen lassen.

5.14 Ich wirde bereits vor der Geburt wissen wollen, ob mein Kind
ein genetisches Risiko fiir die Alzheimer-Demenz hat.

1020|304 0|?20|/0

Alzheimer-Demenz hatte, wiirde ich einen Schwangerschafts- 1 0|2 O3 O(4 O(? O|/ O
abbruch beflrworten.

5.16 Aus Angst vor psychischer Belastung bei einem positivem
Testbefund wirde ich selbst auf eine genetische 1 0|2 0|3 0(40(?20(/0
Untersuchung fir die Alzheimer-Demenz verzichten.

1 = stimme nicht zu; 2 = stimme eher nicht zu; 3 = stimme eher zu; 4 = stimme zu; ? = kann ich nicht beurteilen;

/ = mdchte ich nicht beantworten
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6 Risikoverhalten

Bitte geben Sie fur jede der nachfolgenden Aussagen an, inwieweit diese auf
Sie persdnlich zutreffen. Bitte stufen Sie lhre Meinung mittels der Zahlen von
1 bis 4 ab, wobei 1 bedeutet dass die Aussage gar nicht auf Sie zutrifft und 4
bedeutet dass sie stark auf Sie zutrifft.
Trifft gar ! rifft Tt”fft Trifft
nicht auf faur_nh efwa_lsh stark auf
mich zu &4 MIC aut mic mich zu
Zu ZU
6.1 hei 10 20 30 40
eiraten.
6.2 Wenn das Wasser sehr kalt ist, gehe ich selbst an 10 >0 30 40
heiBen Tagen nicht gerne schwimmen.
6.3 Wenn ich in einer langen Schlange stehe, bin ich fir 10 >0 30 40
gewodhnlich sehr ungeduldig.
6.4 wenn ich Musik hére, sollte sie laut sein. 104 20 30 4 0O
Wenn ich verreise, denke ich, dal3 es am besten ist, so wenig
Plane wie mdglich zu machen und es so zu nehmen, wie es 1 O 2 0 30 4 0O
kommit.
6.6 Ich gehe nicht in Kinofiime, die &angstigend oder 10 > O 30 40
,hervenaufreibend” sind.
6.7
einer Gruppe aufzutreten oder zu sprechen. 10 2 0 3 U 40
6.8 Wenn ich auf einen Rummel gehe, wirde ich die Achterbahn 10 > O 30 40
oder andere schnelle Bahnen bevorzugen.
6.9  |ch wirde gerne an fremde und entfernte Orte reisen. 10 20 30 4 0O
6.10 . — = 10 20 30 4 0O
wenn ich es mir leisten koénnte.
6.11 Mir hétte es gefallen, eine/r der ersten Entdecker eines 10 >0 30 40
unbekannten Landes gewesen zu sein.
6.12 Ich mag Filme, in denen eine Menge Explosionen und 10 >0 30 40
Verfolgungsjagden vorkommen.
6.13  |ch mag keine extrem scharfen und gewiirzten Speisen. 10 =20 30 40
6.14 Im allgemeinen kann ich besser arbeiten, wenn ich unter 10 > O 30 40
Druck bin.
Ich habe gerne und haufig das Radio oder den Fernseher an,
6.15 wenn ich etwas anderes mache (zB. lesen oder 10 20 30O 40O
saubermachen).
6.16 Es ware interessant, einen Autounfall zu beobachten. 10 20 30 40O
6.17 lch denke, wenn man im Restaurant i3t, ist es am besten, sich
. 1 2 3 4
etwas Bekanntes zu bestellen.
6.18 Ich mag das Gefihl, am Rande eines Abgrundes oder in 10 > O 30 40
grofRer Hohe zu stehen und herunterzuschauen.
Wenn es mdglich ware, umsonst auf den Mond oder einen
6.19  anderen Planeten zu fliegen, ware ich unter den ersten, die 1 O 20 30 4 0O
sich dafir melden wirden.
6.20 Ich kann mir vorstellen, dal3 es aufregend sein muf3, wahrend 10 > O 30 40
eines Krieges im Kampf zu sein.

Quelle: AISS, deutsche Version; Roth, M. & Hammelstein, Ph. (2003)
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7 Kontrolliberzeugungen

Im folgenden bitten wir Sie, zu einigen Aussagen Stellung zu nehmen. Sie haben die
Moglichkeit, jeder Aussage stark, mittel oder schwach zuzustimmen oder sie
schwach, mittel oder stark abzulehnen. Kreuzen Sie bitte jeweils das Kéastchen an,
das lhrer persdnlichen Meinung am besten entspricht.
Diese Aussage ist: Sehr falsch Sehr richtig
71 Es hangt hauptsachlich von mir und von meinen
' Fahigkeiten ab, ob ich in einer Gruppe eine| -~~~ - - + T+ |
Fuhrungsposition innehabe oder nicht.
7.2  Zufallige Geschehnisse bestimmen zum groBen| _ _ . - - + ++ 4+
Teil mein Leben.
73 Ob ich mit dem Auto einen Unfall habe oder
' nicht, hangt vor allem von meinem fahrerischen | =~~~ - - - + R
Kdnnen ab.
7.4  Wenn ich Plane schmiede, bin ich sicher, dass| ___ -- - + ++ 4+
das Geplante auch Wirklichkeit wird.
7.5 Ich habe oft einfach keine Mdglichkeiten, mich | _ _ _ -- - + ++ 4+
vor Pech zu schitzen.
7.6 Wenn ich bekomme, was ich will, so geschieht I - - + ++ 4+
das meist durch Glick.
7.7  Die Zahl meiner Freunde hangt vor allem von mir | _ _ _ -- - + ++ +++
und meinem Verhalten ab.
7.8 Ich habe schon oft festgestellt, dass das, was - -- - + ++ 4+
passieren soll, auch eintritt.
7.9  Obich einen Autounfall habe oder nicht, ist vor - -- - + ++ 4+
allem Gliuckssache.
710 planen, da haufig das Schicksal - - - - + |t
dazwischenkommt.
711 Ob ich Gruppenleiter werde oder nicht, hangt vor
' allem davon ab, dass ich zur rechten Zeitan der | -~ - - - - + t+ |+t
richtigen Stelle bin.
7.12 Ich kann ziemlich viel von dem, was in meinem - -- - + ++ 4+
Leben passiert, selbst bestimmen.
7.13 Gewohnlich kann ich meine eigenen Interessen - -- - + ++ 4+
selbst vertreten.
7.14 Wenn ich bekomme, was ich will, so ist das .- - - + ++ 4+
meistens das Ergebnis harter Arbeit.
7.15 Mein Leben wird von meinem Verhalten .- - - + ++ 4+
bestimmt.
7.16 e | -- - + ++ | A+
oder viele Freunde habe.

Quelle: IPC-Fragebogen zu Kontrolliberzeugungen; Krampen, G. (1981)

--- = stimme Uberhaupt nicht zu; -- = stimme nicht zu; - = stimme eher nicht zu; + = stimme eher zu;

++ = stimme zu; +++ = stimme voll und ganz zu
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8 Personlichkeit

Dieser Fragebogen umfasst 24 Aussagen, welche sich zur Beschreibung Ihrer
eigenen Person eignen kénnten. Lesen Sie bitte jede dieser Aussagen aufmerksam
durch und Uuberlegen Sie, ob diese Aussage auf Sie zutrifft oder nicht. Zur
Bewertung jeder Aussage steht Ihnen eine flinffach abgestufte Skala zur Verfiigung.
Kreuzen Sie als Antwort die Kategorie an, die Ihre Sichtweise am besten ausdriickt.
Bitte bewerten Sie die Aussagen zlgig aber sorgféltig. Lassen Sie keine Aussage
aus. Auch wenn lhnen die Entscheidung einmal schwer fallen sollte, kreuzen Sie
trotzdem immer eine Antwort an, und zwar die, welche noch am ehesten auf Sie
zutrifft.
(@] (@]
(@] o c [
c c —
22 2 g § g §
c < < > @©
= O [} [<B) = 4 .=
wn = ) zZ § wn §
< < Q Q
8.1 Ich bin leicht beunruhigt. SA A N z Sz
Ich habe gerne viele Leute um mich
8.2 herum. SA A N Z SZ
8.3 Ich fiihle mich anderen oft unterlegen. SA A N 4 Sz
84 SA A N A SZ
Wenn ich unter starkem Stress stehe,
8.5 fuhle ich mich manchmal, als ob ich|SA A N z Sz
‘ zusammenbréache.
8.6 Ich halte mich nicht fiir besonders fréhlich. | SA A N 4 Sz
8.7 Ich fuhle mich selten einsam und traurig. SA A N Z SZ
Ich unterhalte mich wirklich gerne mit
8.8  anderen Menschen. SA A N 4 Sz
8.9 Ich fuhle mich oft angespannt und nervés. | SA A N z Sz
Ich bin gerne im Zentrum des
8.10 Geschehens. SA A N z Sz
8.11 Manchmal fuhle ich mich véllig wertlos. SA A N z Sz
Ich ziehe es gewohnlich vor, Dinge allein
8.12 zutun. SA A N A SZ

Quelle: NEO-FFI, deutsche Version; Borkenau, P. & Ostendorf, F. (1993)
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(@] (@]
e c —_
c < < > ©
= O Q (] — = .=
(%)) = = zZ § (%)) ‘g‘
< < N N
8.13 Ich empfinde selten Furcht oder Angst. SA A N Z Sz
Ich habe oft das Gefuhl, vor Energie
8.14 Uberzuschaumen. SA A N 4 Sz
Ich &rgere mich oft daruber, wie andere
8.15 Menschen mich behandeln. SA A N Z Sz
Ich bin ein fréhlicher, gut gelaunter
8.16 Mensch. SA A N Z Sz
Zu haufig bin ich entmutigt und will
8.17 aufgeben, wenn etwas schief geht. SA A N z Sz
8.18 Ich bin kein gut gelaunter Optimist. SA A N 4 SZ
8.19 Ich bin selten traurig oder deprimiert. SA A N z Sz
8.20 Ich fuihre ein hektisches Leben. SA A N z Sz
Ich fiihle mich oft hilflos und wiinsche mir
8.21 eine Person, die meine Probleme Iost. SA A N z Sz
8.22 Ich bin ein sehr aktiver Mensch. SA A N z Sz
Manchmal war mir etwas so peinlich, dass
8.23 ich mich am liebsten versteckt hatte. SA A N z Sz
Lieber wirde ich meine eigenen Wege
8.24 gehen, als eine Gruppe anzufihren. SA A N Z Sz

Quelle: NEO-FFI, deutsche Version; Borkenau, P. & Ostendorf, F. (1993)
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‘ 9 Wertestandpunkte

Im folgenden finden Sie Aussagen, die verschiedene Wertstandpunkte zu
gesellschaftlichen Problemen zum Ausdruck bringen. Uns interessiert Ihre
personliche Meinung dazu. Zur Abstufung lhrer Meinung beziehen Sie sich bitte auf
die Zahlen 1 bis 5. Dabei bedeutet 1 véllige Ablehnung und 5 vdéllige Zustimmung.
Die anderen Zahlen représentieren entsprechende Zwischenstufen. Bitte kreuzen Sie
bei jeder Stellungnahme an der vorgesehenen Skala die Zahl an, die lhrem
personlichen Urteil entspricht. Beurteilen Sie bitte die einzelnen Behauptungen
spontan und in der angegebenen Reihenfolge. Lassen Sie keine Feststellung aus.

Ich Ich
lehne stimme
vollig vollig

ab zZu

1 2 3 4 5

91 Es ist wichtig, zwischen Gefiihl und Verstand klar zu trennen. 10|20 (30|40 /|50

9.2 Auch moralische und religiose Vorstellungen sollten starker durch

Wissenschaft und Verstand kontrolliert werden. igjz20)sdj 40150

93 In der Zukunft wird es immer deutlicher werden, dass die Natur von

der Technik stark belastet worden ist. 10203040150

9.4 Auch wenn das Leben dadurch teuer und unbequem wird, sollte

mehr Ricksicht auf die Natur genommen werden. 1020304050

95 Nicht Gefuhle und Moralvorstellungen, sondern Verstand und

Vernunft sollten die Politik bestimmen. iojz0) 3040150

96 Unsere Gesellschaft wird allzu sehr von Technik und Wirtschaft

beherrscht. 10|20 (30|40 /|50

Quelle: Soziale Werte und Werthaltungen; Schidder, B. (1993)

1=ichlehnevdllig ab; 2 = ich lehne eher ab; 3 = neutral; 4 = ich stimme eher zu; 5 = ich stimme vdllig zu
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‘ 10 Umgang mit Stresssituationen

Stellen Sie sich bitte so lebendig und lebhaft wie mdglich vor, Sie hatten Angst vor dem Zahnarzt,
10.1 kénnten aber einen Besuch auf keinen Fall vermeiden oder verschieben. Was wirden Sie von den
"~ genannten Dingen tun? Kreuzen Sie bitte alle der folgenden Aussagen an, die auf Sie zutreffen

kdnnten!

Ich wiirde ihn genau danach fragen, was er zu tun beabsichtigt.

Ich wiirde ein Beruhigungsmittel nehmen und Alkohol trinken, bevor ich hinginge.
Ich wiirde versuchen, an angenehme Dinge zu denken.

Ich wiirde den Zahnarzt bitten, mir vorher Bescheid zu sagen, wenn es weh tut.

Ich wiirde versuchen zu schlafen.

O O O o O 0O

Ich wiirde genau beobachten, was der Zahnarzt macht und auf das Gerausch seines Bohrers
achten.

|

Ich wiirde auf die Spulflissigkeit achten, um zu sehen, ob Blut darin ist.

O Ich wiirde mich mit Denksportaufgaben beschaftigen.

Stellen Sie sich bitte so lebendig und lebhaft wie mdglich vor, Sie wirden von einer Gruppe
bewaffneter Terroristen in einem 6ffentlichem Gebaude gefangengehalten werden. Was wiirden Sie

10.2 von den genannten Dingen tun? Kreuzen Sie bitte alle der folgenden Aussagen an, die auf Sie
zutreffen kdnnten!

O Ich wirde mich still hinsetzen und versuchen, mich méglichst Tagtrdumen und Phantasien
hinzugegeben.

O Ich wirde mit gespannter Aufmerksamkeit alles beobachten und versuchen, nicht einzuschlafen.

|

Ich wiirde mit den anderen Gefangenen Lebenserinnerungen austauschen.

|

Falls ein Radio da wéare, wiirde ich mich in dessen Nahe aufhalten und die Nachrichten Uber das,
was die Polizei vor hat, verfolgen.

Ich wiirde die Terroristen sehr genau im Auge behalten und vor allem auf ihre Waffen achten.
Ich wirde versuchen, so viel wie mdglich zu schlafen.

Ich wiirde daran denken, wie schon es sein wiirde, wenn ich erst wieder nach Hause kame.

O o o O

Ich wiirde jeden nur mdglichen Ausgang oder Fluchtweg in Erfahrung bringen.

Quelle: MBSS; deutsche Bearbeitung von Schuck, P. (personliche Mitteilung)
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10.3

Stellen Sie sich bitte so lebendig und lebhaft wie mdglich vor, Sie wéren in einer Firma beschaftigt,
deren Verkaufszahlen drastisch zuriickgegangen sind. Es soll das Gerlicht umlaufen, mehrere
Angestellte Ihrer Abteilung sollten entlassen werden. Ihr Abteilungsleiter hat eine Bewertung lhrer
Arbeit des vergangenen Jahres veranlasst. Wer entlassen werden soll, soll schon feststehen und in
den nachsten Tagen bekannt gegeben werden. Kreuzen Sie bitte alle der folgenden Aussagen an,
die auf Sie zutreffen kénnten!

O Ich wirde meine Kollegen und Kolleginnen fragen, ob sie etwas iber das Ergebnis meiner
Beurteilung durch den Abteilungsleiter wissten.

O Ich wirde mir die Pflichten und Aufgaben, die mit meiner Stelle verbunden sind, durch den Kopf
gehen lassen und dann tberlegen, ob ich sie alle erfiillt hatte.

O Ich wirde ins Kino gehen, um mich abzulenken.

O Ich wirde mir alle Situationen und Unstimmigkeiten mit dem Abteilungsleiter ins Gedachtnis
zurlickrufen, die seine Meinung von mir beeintréachtigt haben kénnten.

O Ich wiirde alle Gedanken an Entlassung aus meinem Kopf verbannen.

O Ich wiirde meiner Frau/Freundin bzw. Mann/Freund sagen, dass ich lieber nicht Giber meine
Chancen, entlassen zu werden, diskutieren mdchte.

O Ich wirde versuchen dartiber nachzudenken, welche Kollegen und Kolleginnen in meiner
Abteilung aus der Sicht des Abteilungsleiters ihre Aufgabe am schlechtesten erledigt haben.

O Ich wiirde meine Arbeit wie immer machen, als ob nichts besonderes passiert wére.

10.4

Stellen Sie sich bitte so lebendig und lebhaft wie méglich vor, Sie waren in einem Flugzeug. Dreil3ig
Minuten vor der Landung gerat die Maschine pl6tzlich in ein tiefes Luftloch und verliert an Hohe.
Danach meldet sich der Kapitan, erklart, dass alles in Ordnung sei, aber dass der Rest des Fluges
unruhig sein koénnte. Sie sind aber nicht davon Uberzeugt, dass wirklich alles in Ordnung ist.
Kreuzen Sie bitte alle der folgenden Aussagen an, die auf Sie zutreffen kénnten!

O Ich wirde sehr sorgféltig die Sicherheitsinformationen lesen und mir genau einpragen, wo die
Notausgénge sind.

Ich wiirde mit meinem Nachbarn eine eher belangslose Unterhaltung anfangen.
Ich wiirde mir den gezeigten Film bis zu Ende ansehen, auch wenn ich ihn schon kenne.
Ich wiirde nach der Stewardess rufen und sie fragen, was genau das Problem sei.

Ich wiirde mir ein alkoholisches Getrank bestellen und mir ein Beruhigungsmittel geben lassen.

O O O O O

Ich wiirde sehr sorgfaltig auf ungewohnliche Maschinengerdusche achten und das Verhalten der
Besatzung beobachten, um zu sehen, ob sie sich irgendwie au3ergewdhnlich oder auffallig
benehmen.

O Ich wiirde mit meinem Nachbarn dartber reden, ob mit dem Flugzeug etwas nicht in Ordnung
sein konnte.

O Ich wirde mich zurticklehnen, ein Buch oder eine Zeitschrift lesen oder einen Brief schreiben.

Quelle: MBSS; deutsche Bearbeitung von Schuck, P. (personliche Mitteilung)
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Was ist eine Demenz?
Demenzen sind Erkrankungen, die durch einen zunehmenden und letztendlich nicht

rickgéngig zu machenden Gedachtnisverlust und nachlassende geistige Fahigkeiten
gekennzeichnet sind. Merkmale einer Demenz sind schwerwiegende Beeintrachtigung der
geistigen Leistungsfahigkeit, von der vor allem Gedachtnis, Aufmerksamkeit,
Konzentrationsfahigkeit, Sprache, Orientierungs- und Urteilsvermégen betroffen sind.
Beispielsweise konnen sich die Patienten nicht an Inhalte von Gesprachen erinnern,
verlegen Gegenstande und suchen danach, vergessen Verabredungen, brauche Hilfen bei
Aufgaben des taglichen Lebens wie Einkaufen oder kochen oder finden sich in ihrer

eigenen Wohnung nicht mehr zurecht.

Wie viele Demenzkranke gibt es?

In der Bevdlkerung sind im hohem Alter viele Menschen von einer Demenz betroffen. Das
Risiko zu erkranken steigt steil mit dem Alter an. In Deutschland leben derzeit ca. 1
Million Demenzkranke. Jedes Jahr erkranken 125 000 Menschen neu. Es gibt
verschiedene Ursachen, die Demenzen auslésen konnen, wie z.B. Schlaganfélle,
Parkinson-Krankheit, Creutzfeld-Jakob-Krankheit oder andere. Die haufigste Ursache
einer Demenz ist allerdings die Alzheimer-Krankheit. Zwei Drittel aller Demenzen gehen
auf die Alzheimer-Erkrankung zurtick. Ca. 9% der Menschen Uber 65 Jahren leiden an

der an dieser Erkrankung.

Wodurch wird die Alzheimer-Demenz verursacht?

Die Anzeichen der Alzheimer-Krankheit werden durch einen fortschreitenden Untergang
von Nervenzellen und Nervenzellkontakten hervor-gerufen. Die Nervenzellen sterben
aufgrund von fehlerhaften Stoffwechselprozessen ab, die schadliche Eiweil3ablagerungen
(Amyloide Plaques, Alzheimerfibrillen) verursachen. Aufgrund des Nervenzelluntergangs
fehlen im Gehirn Ubertragerstoffe (Acetylcholin, Serotonin und Noradrenalin), die unter
anderem fur Gedachtnis und Aufmerksamkeit besonders wichtig sind. Wodurch dieser
Nervenzelluntergang genau ausgeldst wird, ist nicht bekannt. Allerdings vermutet man,

dass sowohl genetische Faktoren als auch Umwelteinflisse hierfur verantwortlich sind.
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Was sind die Risikofaktoren?

Der wichtigste Risikofaktor fur die Entwicklung einer Alzheimer-Krankheit ist das Alter: Je
alter man wird, desto groRer wird auch das Risiko, an der Alzheimer-Demenz zu
erkranken. Da Frauen durchschnittlich eine héhere Lebenserwartung haben als Méanner,
ist auch ihr Risiko, an Alzheimer-Demenz zu erkranken, héher. Allerdings bedeutet dies
nicht automatisch, dass jeder an der Alzheimer-Demenz erkranken wirde, wenn er nur alt

genug warde.

Das Alter ist aber nicht der einzige Risikofaktor fur die Alzheimer-Krankheit. So weil3 man,
dass neben Umweltfaktoren (Erndhrung, geistige Betatigung, Umweltgifte usw.),
belastenden Lebensereignissen (Stress usw.) auch die genetische Veranlagung bei

der Entstehung der Erkrankung eine Rolle spielt.

Welche Rolle spielt die Genetik?

Bei der Entstehung der Alzheimer-Demenz kénnen unterschiedliche Gene eine Rolle
spielen. Je nachdem, welche Gene dies sind, unterscheidet man zwischen 2 Formen der
Erkrankung:

Es gibt eine Frihform, die bereits ab dem 40. Lebensjahr auftreten kann. Sie tritt gehauft
in Familien auf. Wer Trager des krankheits-verursachenden Gens ist, wird mit grof3er
Sicherheit erkranken. In solchen Fallen kann man mittels genetischer Untersuchungen mit
einer Sicherheit von anndhernd 100% vorhersagen, ob eine Person betroffen ist oder

nicht. Diese Form ist sehr selten!

Die meisten Betroffenen leiden an der Spatform der Alzheimer-Demenz. Die Erkrankung
beginnt ab dem 65. Lebensjahr. Von dieser Form kann jeder betroffen sein. Meistens gibt
es keine weiteren Betroffenen in den jeweiligen Familien. Diese Form der Erkrankung wird

durch ein Zusammenspiel von Umweltfaktoren und genetischer Veranlagung verursacht.

Solche Erkrankungen, bei denen neben Genen auch Umweltfaktoren eine Rolle spielen,
bezeichnet man auch als komplexe Erkrankungen. Eine Vielzahl von Erkrankungen, die
haufig in der Bevdlkerung vorkommen, haben dieses Vererbungsmuster (z.B. Asthma
bronchiale, Diabetes mellitus, Depressionen etc.). Auch die Spéatform der Alzheimer-

Demenz zahlt hierzu.
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Bei komplexen Erkrankungen kann man mittels einer genetischen Untersuchung nicht
eindeutig vorhersagen, ob die Erkrankung ausbricht. Man kann hierfur lediglich

Risikoangaben machen.

Welche Probleme gibt es bei genetischen Untersuchungen fur komplexe

Erkrankungen?
Bei komplexen Erkrankungen kann man mittels einer genetischen Untersuchung

feststellen, ob eine Risikogenvariante vorliegt. Die am besten gesicherte
Risikogenvariante fur die Spatform der Alzheimer-Demenz ist das sog. Apolipoprotein
(ApoE4-Gen). Ist man Trager dieses Risikogens, besteht ein erhOhtes Risiko, die
Alzheimer-Erkrankung zu bekommen. Da aber ein genetischer Test nur Risikoangaben als
Ergebnis liefern kann, ist es im Einzelfall nicht méglich vorherzusagen, ob oder wann
die Krankheit ausbrechen wird. Dies bedeutet auch, dass die meisten, die diese
Risikogenvariante in sich tragen, niemals erkranken. Andererseits kbnnen aber auch
Personen, die diese Risikogenvariante nicht in sich tragen, erkranken. Aufgrund dieser
Unsicherheiten wird bisher keine genetische Testung fir die Spatform der Alzheimer-

Erkrankung durchgefihrt.

Hinzu kommt, dass man befirchtet, dass die psychische Belastung von den Getesteten
héher sein wird als der Nutzen, den sie aus einer solchen Testung haben, vor allem weil

bisher sichere Therapie- und VorbeugemalRnahmen fehlen.

Welchen Einfluss hat das ApoE4-Gen auf das Erkrankungsrisiko

Jeder Mensch hat grundséatzlich ein Risiko an der Spatform der Alzheimer-Demenz zu
erkranken. Das durchschnittliche Risiko fir Menschen Gber 65 Jahren, im Laufe ihres
weiteren Lebens eine Alzheimer-Demenz zu entwickeln, liegt fur Frauen bei ca. 12% und
fur Manner bei ca. 6%. Dies bedeutet, dass ca. 12 von 100 Frauen bzw. ca. 6 von 100

Mannern an der Alzheimer-Demenz erkranken werden.

Eines der Gene, die das Risiko, an der Spatform der Alzheimer-Demenz zu erkranken,
beeinflussen koénnen, ist bereits bekannt: das ApoE-Gen. Dies ist ein Gen, das in drei
haufigen Formen (Varianten) vorliegt. Wahrend die eine Variante (ApoE2) vor dem
Ausbruch der Erkrankung schiitzen kann, erhéht eine andere Variante (ApoE4), das Risiko

zu erkranken.
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Jeder Mensch bekommt sowohl von seiner Mutter als auch von seinem Vater eine
Variante des ApoE-Gens vererbt. Das bedeutet: Je nachdem, ob man nun von einem
Elternteil oder von beiden Elternteilen die das ApoE4-Gen vererbt bekommt, &ndert sich

das Risiko, an Alzheimer-Demenz zu erkranken.

Bekommt man nur von einem Elternteil das ApoE4-Gen vererbt, verdoppelt sich das
Risiko, an Alzheimer-Demenz zu erkranken: fir Frauen steigt das Risiko auf 23% und far
Manner entsprechend auf 12%. Das bedeutet, dass 23 von 100 Frauen bzw. 12 von 100
Mannern mit diesem Testergebnis im Laufe ihres weiteren Lebens irgendwann an der

Alzheimer-Demenz erkranken werden.

Bekommt man von beiden Eltern das ApoE4-Gen vererbt, vervierfacht sich das Risiko,
an der Alzheimer-Demenz zu erkranken: Frauen haben dann entsprechend ein Risiko von

53% und Manner von 35%.

Dies bedeutet aber auch, dass die Mehrzahl der Menschen, die das ApoE4-Gen haben,
niemals an Alzheimer-Demenz erkranken werden. Andererseits haben auch Menschen,
die dieses ApoE4-Gen nicht in sich tragen, ein Risiko, an der Alzheimer-Demenz zu

erkranken. Dieses liegt entsprechend bei 9% fir Frauen und 4% fir Manner.

Gibt es VorsorgemalRnahmen?

Man hat festgestellt, dass die Alzheimer-Demenz seltener bei Menschen vorkommt, die
sich rege geistig betatigen, sich gesund erndahren und korperlich fit sind. Auch bestimmte
Hormone (z.B. Ostrogene) und spezifische Medikamente scheinen einen glinstigen

Einfluss zu haben.

Es gibt bisher jedoch keine Vorsorgemal3ihahmen, mit denen man den Ausbruch der

Alzheimer-Demenz sicher verhindern konnte.



Anhang 326

Hiermit versichere ich, dass ich diese Arbeit selbststandig angefertigt und keine anderen
Quellen und Hilfsmittel aul3er den angefiuihrten verwendet habe. Alle Zitate habe ich als
solche kenntlich gemacht und die entsprechende Quelle angegeben. Die Arbeit hat in

dieser oder ahnlicher Form noch keiner anderen Priifungsbehdrde vorgelegen.

Bonn, den 22.07.2007

Franciska llles
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