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Einleitung

Einleitung

Am Beispiel von Variablen aus dem Gebiet der Meinungsforschung wird exempla-
risch eine umfassende Anwendung multivariater Verfahren zur Datenauswertung vor-
gestellt. Trotz der haufigen multivariaten Methodik in der nicht-experimentellen psy-
chologischen Forschung finden Verfahren, die Uber die Faktorenanalyse hinausge-
hen, wie z.B. Diskriminanz- und Kanonische Analysen sowie die verschiedenen For-
men der Kausalanalysen nur selten Anwendung. Noch seltener werden die bei all
diesen linearen Verfahren anfallenden weiterfGhrenden Daten, wie z.B. die Faktor-
scores Uber die Versuchspersonen, untersucht, obwohl Faktorscores Zerlegungen
der Ausgangsvariablen in zumeist linear voneinander unabhangige Basisvariablen
darstellen. Die Daten von Befragungen werden haufig sogar nur mit elementaren
deskriptiven bzw. univariaten Verfahren ausgewertet. Selbst die Faktorenanalyse, die
ein hervorragendes Verfahren zur explorativen Analyse der Strukturen einer noch
unselektierten Variablengruppe darstellt, wird oft schematisch und nur zur Nach-

analyse bereits durch schlichtere Verfahren selektierter Variablen verwendet.

Mit dieser Arbeit soll dagegen gezeigt werden, welche Mdglichkeiten der Informati-
onsgewinnung die wichtigsten und erschépfendsten multivariaten Verfahren bieten,
wenn sie in einer gestaffelten Folge der Exploration eines Verbandes gegebener

Datensatze zum Einsatz kommen.

Gegenstand dieser Studie ist die Akzeptanz der Genforschung von Patienten mit
chronisch entzindlichen Darmerkrankungen (CED) und einer nicht-erkrankten Kon-
trollgruppe. Die von der Europédischen Kommission geférderte Studie wurde im Rah-
men des internationalen Genforschungsprojektes ,Genomics of IBD* von der Deut-
schen Morbus Crohn/ Colitis ulcerosa Vereinigung DCCV e.V. in Leverkusen und
Herrn Prof. Dr. Stefan Schreiber, dem Leiter des Instituts fur Klinische Molekularbio-
logie am Universitatsklinikum Schleswig-Holstein, durchgefihrt.

Die seit einigen Jahren rasch voranschreitende Aufklarung der genetischen Grundla-
gen der CED wird als Schlissel zu Fortschritten in der Diagnostik und Therapie die-
ser Erkrankungen angesehen. Ein besseres Verstandnis der Genetik birgt Anwen-
dungsmadglichkeiten wie die Bestimmung des klinischen Phanotyps sowie die Vor-
hersage von Komplikationen und Reaktionen auf eine Behandlung (Sartor, 2003).



Einleitung

Der Einsatz von Gentests zur Optimierung der Behandlung ist daher ein priméares
Ziel der Genforschung im Bereich der CED.

Bisher gibt es jedoch noch keine Erkenntnisse darlber, wie die Erkrankten die Fort-
schritte in der Genforschung bewerten und welche Auswirkungen sie erwarten. Fir
die Studie wurde daher ein neuer Einstellungsfragebogen mit 165 Aussagen aus
verschiedenen Bereichen der Gentechnik und Genforschung entwickelt. Zusatzlich
wurden mittels bereits existierender Messinstrumente soziodemografische und medi-
zinische Angaben erhoben sowie die Auspragung von Angst und Depression bzw.
Lebensfreude. Die Datenauswertung erfolgte deskriptiv und mit verschiedenen mul-
tivariaten Analyseverfahren. Darlber hinaus wurden mit der Kausal-Dominanz-Ana-

lyse (CDA) von Lehmann (1980) nichtlineare kausale Zusammenhange untersucht.

Die Ergebnisse dieser Untersuchung sollen dazu beitragen, ein an den BedUrfnissen
der CED-Patienten orientiertes Beratungsangebot im Bereich der Genetik zu definie-
ren und die Kommunikation zwischen genetischer Wissenschaft und deren ,Nutzern®,
den Erkrankten, zu verbessern. Denn ,Akzeptanz von Technik ist nicht etwas, was
als Bringschuld von der Offentlichkeit verlangt werden kann; Akzeptanz ist vielmehr
das Ergebnis eines Kommunikationsprozesses, bei dem eine technische Innovation
oder eine bestehende Technik auf ihre gesellschaftliche Legitimitat gepruft wird®
(Hampel & Renn, 2001, S. 19).



Theoretischer und empirischer Hintergrund

1 Theoretischer und empirischer Hintergrund

1.1 Chronisch entzindliche Darmerkrankungen (CED)

Morbus Crohn (MC) und Colitis ulcerosa (CU) bezeichnen eine Form der chroni-
schen Entziindung der Darmschleimhaut, deren Ursache bis heute nicht geklart ist.
Es handelt sich um eine relativ selten auftretende, schwere Erkrankung, die mit einer
erheblichen Reduktion der Lebensqualitdt einhergeht. Farrokhyar, Marshall,
Easterbrook und Irvine (2006) ermittelten bei 58.6% von 361 befragten CED-Patien-
ten eine affektive Stérung.

Klinische Leitsymptome des Morbus Crohn sind Diarrhd, Bauchschmerzen und Fie-
ber. Die Entziindung betrifft alle Schichten der Darmwand und ist charakterisiert
durch einen diskontinuierlichen Befall. Es kébnnen samtliche Abschnitte des Magen-
Darm-Trakts betroffen sein, sehr haufig sind das terminale llleum und/oder das Kolon
befallen. Die Erkrankung kann von extraintestinalen Veranderungen, z.B. entzindli-
chen Erkrankungen der Haut, Augen, Gelenke und Gallenwege, begleitet sein. 70-
90% der Patienten werden im Laufe der Erkrankung am Darm operiert. Es handelt
sich um eine chronisch rezidivierende Erkrankung, bei der sowohl Phasen mit chro-
nisch rezidivierender Aktivitat als auch akute Schiilbe mit langen Phasen klinischer
Remission auftreten kbnnen. Meist muss die Erkrankung lebenslang behandelt wer-
den. Bei 40-50% der Patientenpopulation bleibt die Erkrankung trotz Behandlung
immer aktiv (Munkholm, Langholz, Davidsen & Binder, 1995). Bisher sind weder der
individuelle Verlauf der Erkrankung noch das Ansprechen auf eine bestimmte The-

rapie vorhersagbar (ebd.; Reinshagen, 2004).

Als klinisches Leitsymptom der Colitis ulcerosa gilt die blutige Diarrhd, die durch die
Zerstérung der Darmschleimhaut entsteht. Bei der CU beschrankt sich die Entzin-
dung im Gegensatz zum Morbus Crohn auf die oberflachlichen Schichten der Darm-
wand und beféllt im Wesentlichen das Rektum/Kolon. Auch bei der Colitis ulcerosa
kénnen extraintestinale Manifestationen der Erkrankung auftreten. Die Colitis ulce-
rosa verlauft in unvorhersehbar auftretenden Entzindungsschiben, die wochen-
oder monatelang anhalten kénnen. Teilweise folgt dann eine mehrere Jahre andau-
ernde Remission. Nach Goéke (2004) sind diese intermittierenden Schibe bei ca.
80% der Erkrankten zu beobachten,10-15% der Patienten haben einen chronischen

Verlauf.
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Bei Kindern sind extraintestinale Manifestationen oder sekundare Folgen der chro-
nisch entziindlichen Darmerkrankungen, wie z.B. Wachstumsstérungen haufiger zu
beobachten als beim Erwachsenen. Teilweise treten diese sogar vor den intestinalen
Symptomen auf (Keller, 2004).

1.1.1 Epidemiologie, Risikofaktoren und Behandlung der CED

In Deutschland betragt die jahrliche Inzidenzrate fiir Morbus Crohn 5/10°, bei der Co-
litis ulcerosa (ohne Proktitis) treten ca. 3/10° Neuerkrankungen pro Jahr auf (Timmer,
2004). Erkrankungen manifestieren sich vorwiegend bei jungen Erwachsenen im Al-
ter von 15 bis 35 Jahren. Die héchste altersspezifische Inzidenz des Morbus Crohn
liegt bei den 15 — 24-jahrigen, bei der Colitis ulcerosa 5 — 10 Jahre spater.' Von allen
neuen MC-Fallen sind 25% junge Menschen unter 20 Jahren, mehrheitlich zwischen
10 und 16 Jahren, betroffen. 2% der Patienten sind jinger als 9 Jahre (Keller, 2004).
Bei der CU treten 15-49% aller Félle vor dem 20. Geburtstag auf. Nach Timmer
(2004) sind beim Morbus Crohn Frauen im Vergleich zu Mannern etwas haufiger be-
troffen (Relatives Risiko = 1.2), bei der Colitis ulcerosa liegt ein umgekehrtes Ver-
héltnis vor (Relatives Risiko = 0.8).

Schatzungen zufolge sind in den USA und Europa mehr als eine Million Menschen
von dieser Krankheit betroffen.? Loftus (2004) spricht sogar von 1.4 Millionen
Erkrankten in den USA und 2.2 Millionen in Europa. In epidemiologischen Untersu-
chungen fand sich ein Inzidenzanstieg in den Nachkriegsjahren und ein erhdhtes
Vorkommen in industrialisierten Gesellschaften, so dass man davon ausgeht, dass
ein westlicher Lebensstil mit der Erkrankung assoziiert ist (Timmer, 2004; Hugot,
Zouali, Lesage & Thomas, 1999). Nach Loftus (2004) zeigt sich zur Zeit in Gebieten
mit hoher Inzidenz, wie Nordeuropa und Nordamerika, eine Stabilisierung der Inzi-
denz- und Pravalenzraten. Dagegen lasst sich in den Gebieten, in denen bisher eine
niedrige Inzidenz zu beobachten war, wie Stdeuropa, Asien und in vielen Entwick-
lungslandern ein Anstieg beobachten.

Ein weiterer gesicherter Risikofaktor ist das Rauchen (Timmer, 2004; Hugot et al.,

1999). Raucher haben ein ca. auf das Zweifache erhéhtes Risiko, an Morbus Crohn

! Shivanda, Lennard-Jones, Logan, Fear, Price, Carpenter, van Blankenstein & EC-IBD Study Group,
1999

2 Costello, Mah, Hasler, Rosenstiel, Waetzig, Hahn, Lu, Gurbuz, Nikolaus, Albrecht, Hampe, Lucius,
Kloppel, Eickhoff, Lehrach, Lengauer & Schreiber, 2005
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zu erkranken. Bei der Colitis ulcerosa dagegen haben ehemalige Raucher gegen-
tber den Nichtrauchern ein erhéhtes Krankheitsrisiko.

Beide Formen der chronisch entziindlichen Darmerkrankung gehen mit einem er-
hdhten Krebsrisiko einher. In einer Untersuchung von Bernstein, Blanchard, Kliewer
und Wajda (2001) zeigte sich, dass das relative Risiko, an Darmkrebs zu erkrankten,
im Vergleich mit der Normalbevélkerung erhdht ist (Morbus Crohn RR=2.64; Colitis
ulcerosa RR=2.75). Askling, Dickman, Karlen, Brostrom, Lapidus, Lofberg und
Ekbom (2001) konnten nachweisen, dass sich das Risiko im Falle einer familiaren
Haufung von Darmkrebserkrankungen verdoppelt und dass CU-Patienten haufiger
an Darmkrebs erkranken als MC-Patienten.

Die internistischen Behandlungweisen des MC und der CU unterscheiden sich trotz
des unterschiedlichen klinischen Erscheinungsbildes kaum voneinander (Hoffmann,
2004). Abgesehen von der akuten Pouchitis, die meist antibiotisch behandelt wird,
werden MC und CU haufig mit Kortikosteroiden therapiert. Bei fulminanten und chro-
nisch aktiven Verlaufen kommen dagegen Immunsuppressiva zum Einsatz. Das op-
timale Ziel der Behandlung liegt in der Remissionsinduktion und der anschlieBenden
Erhaltung dieser Remission (ebd.). Bei schweren Verlaufen kann eine aggressive
Therapie notwendig sein, um eine langfristige Remission herbeizufihren. AuBerdem
bendtigen schwer erkrankte CED-Patienten Uiber die gastroenterologische Betreuung
hinaus haufig weitere Behandlungen beispielweise im Bereich der Pathologie, Vis-
zeralchirurgie, Rheumatologie und Radiologie.

1.1.2 Genetik der CED

Die chronisch entziindlichen Darmerkrankungen sind komplexe Erkrankungen. Das
Erkrankungsrisiko resultiert aus einer Interaktion von Umweltfaktoren, einer immu-
nologischen Dysregulation und einer polygenetischen Pradisposition. Eine Schllssel-
rolle in der Pathophysiologie kommt dem Ungleichgewicht zwischen entzindungsfér-
dernden und entzindungshemmenden Botenstoffen in der intestinalen Muskosa zu
(Schreiber, 2004). Nach heutigen Erkenntnissen wird die Reaktion auf die Umwelt-
faktoren und die Entstehung der immunologischen Dysregulation dabei zentral von

genetischen Faktoren determiniert.

11
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In epidemiologischen Studien fand sich eine familiare Haufung bei ca. 10% der Pati-
enten® sowie eine hohe Konkordanz von 50-60% (MC 56-58%, CU 18.2%) bei eineii-
gen Zwillingen, gegeniiber 4% (MC 0-4%, CU 4.5%) bei zweieiigen Zwillingen®. Fir
Geschwisterkinder von Indexpatienten liegt das relative Erkrankungsrisiko (As) beim
10- bis 50-fachen (MC 20-50, CU 6-9) des Risikos der Hintergrundpopulation
(Schreiber, 2004; Schreiber et al., 2005). Das Risiko, dass die Kinder eines Er-
krankten ebenfalls erkranken, betragt ca. 5-8% bei der CU und etwas mehr beim MC.
Es steigt weiter, wenn Familien mehrfach betroffen sind sowie bei einem friihen Aus-
bruch der Erkrankung des Elternteils. Sind beide Eltern an CED erkrankt, wird das
Erkrankungsrisiko der Kinder auf 33-52% geschatzt (Sartor, 2003). Die familiare
Haufung, die héheren Konkordanzraten zwischen eineiigen und zweieiigen Zwillin-
gen und das erhdhte Risiko fur Geschwisterkinder (As) implizieren einen deutlichen

genetischen Einfluss (Schreiber et al., 2005).

Nach Schreiber, Hampe, Nikolaus und Foelsch (2004) fiihrte die Identifikation geneti-
scher Komponenten der chronisch entziindlichen Darmerkrankungen® zur Beschrei-
bung der ersten Krankheitsgene CARD15, DLG5 und OCTN1.% Insbesondere das
CARD15 Gen (vormals NOD-2) tragt zur Aufklarung genetischer Risiken beim Mor-
bus Crohn bei:

,orei Varianten im NOD-2Gen (neue Nomenklatur: CARD15) sind in hohem
MaBe mit dem Auftreten des MC assoziiert [...]. Dabei ist der wesentliche Ri-
sikotrager eine C-Insertion im Exon 11 (1006insC), die durch Verschiebung
des Leserahmens zu einem Abbruch (Trunkierung) des Proteins im leucinrei-
chen Teil wahrend der Translation fihrt. Sowohl homozygote Trager (d.h.
beide Kopien des NOD2-Gens tragen die 1006insC-Variante) als auch Hete-
rozygote, die jedoch in der Kopie des zweiten Gens eine der Ubrigen Varian-
ten (R702W im Exon 4 und G908 im Exon 8) tragen (sog. ,compound®-

8 Orholm, Munkholm, Langholz, Nielsen, Sorensen & Binder, 1991

* Schreiber, Rosenstiel, Albrecht, Hampe & Krawczak, 2005; Thompson, Driscoll, Pounder & Wake-
field, 1996; Tysk, Lindberg, Jarnerot, & Floderus-Myrhed, 1988

> Schreiber & Hampe, 1999; Hugot et al.,1999

® vgl. Ogura, Bonen, Inohara, Nicolae, Chen, Ramos, Britton, Moran, Karaliuskas, Duerr, Achkar,
Brant, Bayless, Kirschner, Hanauer, Nunez & Cho, 2001; Hugot, Chamaillard, Zouali, Lesage, Cezard,
Belaiche, Almer, Tysk, O'Morain, Gassull, Binder, Finkel, Cortot, Modigliani, Laurent-Puig, Gower-
Rousseau, Macry, Colombel, Sahbatou & Thomas, 2001; Hampe, Cuthbert, Croucher, Mirza, Masche-
retti, Fisher, Frenzel, King, Hasselmeyer, MacPherson, Bridger, van Deventer, Forbes, Nikolaus, Len-
nard-Jones, Foelsch, Krawczak, Lewis, Schreiber & Matthew, 2001; Stoll, Corneliussen, Costello,
Waetzig, Mellgard, Koch, Rosenstiel, Albrecht, Croucher, Seegert, Nikolaus, Hampe, Lengauer, Pier-
rou, Foelsch, Mathew, Lagerstrom-Fermer & Schreiber, 2004; Peltekova, Wintle, Rubin, Amos, Hu-
ang, Gu, Newman, Van Oene, Cescon, Greenberg, Griffiths, StGeorge-Hyslop & Siminowitch, 2004
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Heterozygote), sind in hohem MaBe dazu veranlagt, einen MC zu entwickeln.
Das Risiko liegt ca. 30- bis 100fach Uber dem der Normalbevélkerung [...]. In-
teressanterweise ist das Vorliegen der 1007insC-Variante mit einer hohen
Wahrscheinlichkeit des llleumsbefalls gekoppelt [...]. Zwischen 4 und 7% der
an MC Erkrankten sind durch eine homozygote Konstellation der 1007insC-
Variante erklarbar, bei weiteren 15-20% der Patienten tragt diese Variante zu-
sammen mit anderen, noch nicht-identifizierbaren Risikofaktoren zum geneti-
schen Risiko bei [...]“(Schreiber, 2004, S. 23).

Costello et al. (2005) konnten bei 650 Genen Unterschiede in der Regulation zwi-
schen einer gesunden Kontrollgruppe und Personen mit Morbus Crohn (500 Gene)
oder Colitis ulcerosa (272 Gene) nachweisen. Bei Morbus Crohn-Patienten sind nach
den Ergebnissen dieser Studie durchschnittlich 84% der identifizierten Gene in ihrer
Aktivitat herabgesetzt, bei Colitis ulcerosa-Patienten durchschnittlich 42%. Weiterhin
stellte sich heraus, dass 122 der identifizierten Gene bei beiden Erkrankungen eine
Rolle spielen und die Aktivitdt dann bei beiden Krankheitsformen entweder erhdht
oder verringert ist. Viele der gefundenen Gene lésen eine gestérte Immunantwort
aus. Bei der Colitis ulcerosa sind auBerdem haufig Gene verandert, die das Zell-
wachstum und die Zellvermehrung regulieren und somit das Risiko einer Krebser-
krankung erhéhen. Weitere ,candidate genes” der chronisch entziindlichen Darmer-
krankungen, die einen neuen Zugang zu Atiologie und Pathophysiologie bieten,

konnten inzwischen nachgewiesen werden.’

Das rasch wachsende Verstandnis der Genetik der chronisch entziindlichen Darmer-
krankungen kann zu bedeutsamen klinischen Anwendungsmaéglichkeiten wie der Be-
stimmung des klinischen Phanotyps sowie der Vorhersage intestinaler und extrain-
testinaler Komplikationen, der Reaktion auf eine Behandlung und der Toxizitat von
Medikamenten beitragen (Sartor, 2003). Ein wichtiges Ziel der Genforschung besteht
darin, in Zukunft Gentests einzusetzen, um die Diagnostik und Therapie der Erkran-
kung zu optimieren. Insbesondere die Pharmakogenetik, die sich mit den wechsel-
seitigen Beziehungen zwischen Genetik und der Reaktion auf Medikamente be-
schaftigt, ist hier von Bedeutung. Die meisten Therapieansatze sind nur in Subgrup-

pen von Erkrankten wirksam und bisher existieren keine klinischen Parameter, die

’ Zheng, Rosenstiel, Huse, Sina, Valentonyte, Mah, Zeitimann, Gross, Ruf, Nurnberg, Costello, Onni,
Mathew, Platzer, Schreiber & Hampe, 2006
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Aufschluss darlber gegen kénnten, welche Patienten auf welche Therapie anspre-

chen, bzw. Nebenwirkungen entwickeln.

Die Forschung im Bereich der Pharmakogenetik kdnnte entscheidend dazu beitra-
gen, die genetischen Variationen, die dem unterschiedlichen Ansprechen auf Thera-
pien, bzw. dem Auftreten von negativen Begleiterscheinungen von Medikamenten
zugrunde liegen, aufzudecken. Die Wichtigkeit pharmakogenetischer Pradiktoren in
Bezug auf die Wirksamkeit von Therapien lasst sich am Einsatz des Immunsuppres-
sivum ,Infliximab“ verdeutlichen. Eine einzige Infusion dieses Medikaments fuhrt bei
70-80% der an Morbus Crohn Erkrankten zu einer positiven Reaktion, die Remissi-
onsrate betragt 30-40%. Schatzungsweise 30% der Erkrankten reagieren nicht auf
diese Therapie und in 5% der Félle kommt es zu allergischen Reaktionen und sons-
tigen schweren Nebenwirkungen (Mascheretti & Schreiber, 2005).

Gentests im Bereich der chronisch entzliindlichen Darmerkrankungen kommen be-
reits zum Einsatz: ,Applications of genetic tests in the therapy of IBD, with the use of
TPMT polymorphisms to predict azathioprine toxicity, already exist* (ebd. S. 220).
Die Autoren weisen aber darauf hin, dass bei allen Vorteilen, die Gentests bieten,
bestimmte ethische Aspekte bei deren Einsatz nicht vernachlassigt werden dirfen.
Die Testung sollte nur zu diagnostischen oder therapeutischen Zwecken eingesetzt
werden, die der Verbesserung des Krankheitsverlaufs dienen. AuBerdem sollte der
Patient vor und nach der Testung durch Fachpersonal adaquat beraten werden.

Die Ziele der Genforschung im Bereich der chronisch entzliindlichen Erkrankungen

lassen sich folgendermaBen zusammenfassen:

,Using Crohn disease as an example, we show how the discovery of suscep-
tibility genes furthers our understanding of the underlying disease mecha-
nisms and how it will, ultimately, give rise to new therapeutic developments.
The long-term goal of such endeavours is to develop targeted prophylactic
strategies® (Schreiber et al., 2005, S. 376).
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1.2 Akzeptanz der Gentechnik

Die Gentechnik kommt in sehr unterschiedlichen Anwendungsfeldern, so zum Bei-
spiel in der Medizin, der Pharmazie, der Landwirtschaft und bei der Lebensmittelpro-
duktion, zum Einsatz. Durch die permanente Entwicklung der Gentechnik und ihrer
Anwendungsbereiche verandern sich die Schwerpunkte kontroverser Diskussionen
in der Offentlichkeit fortlaufend. Umstrittene Bereiche der letzten Jahre sind
beispielsweise das Klonen, die Reproduktionsmedizin und gentechnisch veranderte

Lebensmittel.

In kaum einem anderen medizinischen Bereich findet eine so umfangreiche For-
schung statt wie in der Humangenetik. Bekannte Beispiele sind das Deutsche Hu-

man Genome Project® und das Nationale Genomforschungsnetz.’

Zur Zeit wird in einer populationsgenetischen Erhebung in Kiel eine Biodatenbank
angelegt, um DNA-Analysen zur Untersuchung der Genetik weit verbreiteter Krank-
heiten durchfilhren zu kdnnen.™ Es wurden ca. 25.000 Menschen, Gesunde und Er-
krankte, angeschrieben und um Blutproben und Auskinfte Uber Erkrankungen ge-
beten. Gorlitzer (2005) kritisiert daran, dass genetische Risikoabschatzungen der
Bevdlkerung auch fur nicht-medizinische Zwecke, z.B. von Versicherungen nutzbar

waren.

Wahrend die Akzeptanz der deutschen Bevdlkerung hinsichtlich solcher Vorhaben
bisher noch unbekannt ist, untersuchten Wang, Fridinger, Sheedy und Khoury die
Einstellung der amerikanischen Offentlichkeit (N=2621) gegeniiber Blutspenden fiir
die Genforschung sowie deren Aufbewahrung zu Forschungszwecken. 42% der Be-
fragten sprachen sich sowohl fir Blutspenden als auch fir deren langfristige Aufbe-
wahrung fir die Genforschung aus. 37% waren entweder fir das Spenden von Blut
zu Forschungszwecken oder fur deren Aufbewahrung, aber nicht fir beides zugleich.
21% waren weder fur Blutspenden noch fir deren Aufbewahrung im Rahmen der
Genforschung. Es konnte ein Zusammenhang zwischen der Beflrwortung von Blut-
spenden sowie deren Aufbewahrung und der Einstellung zur Genforschung aufge-
deckt werden, insbesondere bei denen, die der Meinung waren, dass die Genfor-

schung zukunftig zur Verhinderung von Krankheiten fihren wird.

8 vgl. http://www.dghp.de
% vgl. http://www.ngfn.de
1% ygl. http://www.popgen.de
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Den positiven Erwartungen der Gentechnik stehen Beflrchtungen gegentber, die
sich auf 6kologische und soziale Risiken, v.a. Diskriminierung, ein sich wandelndes
Menschenbild, ungeniigenden Datenschutz und Einschrankung der Selbstbestim-
mung beziehen (Hampel & Renn, 2001; llles & Rietschel, 2003; Berth, Dinkel &
Balck, 2003).

Nach llles, Rietz, Rudinger, Maier und Rietschel (2002) stellt sich aus theologischer
Sicht beispielsweise die Frage, ob die Mdglichkeiten der Humangenetik dazu flihren
werden, dass der ethische Wert des menschlichen Lebens untergraben und behin-
dertes menschliches Leben entwertet wird. Philosophisch betrachtet kommen nach
Ansicht der Autoren Fragen hinzu, die sich mit dem Zusammenhang von Selbstbe-
stimmung und dem Wissen Uber eigene genetische Informationen im Sinne eines

Rechts auf Nichtwissen zur Wahrung der Autonomie des Individuums beschaftigen.

Irrgang (2000) ist der Auffassung, dass die Humangenetik zu einer Veranderung des
Menschenbildes fihrt und einen Wertewandel mit sich bringt, in dessen Verlauf Be-
griffe wie Normalitat, Gesundheit und Krankheit revidiert werden missen. Die Prana-
taldiagnostik sieht er als problematisch an: ,Es lasst sich kein Recht auf die Kenntnis
des Genoms der eigenen Kinder begriinden® (Irrgang, 1995, S. 238).

Bei den medizinischen Anwendungen ist es nach Beck (1986) die sich abzeichnende
Méglichkeit des ,genetic screening®, die eine neue Eugenik nicht nur unterstitzt,
sondern indirekt Gber 6ffentlichen Druck und soziale Zwange sogar einfordert. Die
Geburt behinderter oder kranker Kinder ist durch die Mdglichkeiten der Pranataldia-
gnostik kein unvermeidbares Schicksal mehr. Eltern kdnnen sich seiner Meinung
nach diesem gesellschaftlich vermittelten Druck zum perfekten Kind nicht entziehen,
da sich alle gesunde Kinder wiinschen.

Far Irrgang (2000) stellt sich hier die Frage nach dem Unterschied zwischen eugeni-
scher und medizinisch-praventiver Praxis, da auch der individuelle Elternwunsch zu
Selektion fihren kann. Ebenso beflirchtet er eine veranderte Einstellung gegenlber
Behinderungen und Behinderten. Auch Bleidick (1999, S. 125) konstatiert: ,Die
Problemlagen von Pranataler Diagnostik und Abtreibung kénnen als unmittelbarer
Ausdruck far die Konflikthaftigkeit des modernen Lebens und seiner Haltung gegen-
Uber menschlichem Behindertsein gelten®.

Die Ergebnisse einer internationalen Studie zu Ethik und Genetik von Wertz, Nippert,
Wolff und Aymé (2001) unterstiitzen diese Annahmen ebenso wie eine Umfrage des
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evangelischen Magazins Chrismon (April 2002)."" Hier wurde folgende Frage ge-
stellt: ,Viele Menschen versprechen sich von der Gentechnik, dass wir eines Tages
Kinder nach Wunsch produzieren kdnnen. Was wirden Sie an ihrem Kind verbes-
sern wollen?“. Von 1012 Personen, die sich an dieser Umfrage beteiligten, wahlten
55% unter mehreren Antwortmdglichkeiten'? die Kategorie ,Behinderungen und
Krankheiten verhindern®.

In einer reprasentativen deutschen Studie (N=2076) von Berth, Dinkel und Balck,
(2002b) gaben 69.9 % der Befragten an, dass sie bei genetischen Untersuchungen
die Gefahr der Eugenik sehen. Ahnliche Ergebnisse zeigten sich in Meinungsbefra-
gungen der finnischen Allgemeinbevélkerung zu Gentests.'® Tatsachlich konnte eine
Abnahme der Inzidenz der Trisomie 21 unter Neugeborenen festgestellt werden, die
auf den Einsatz des prénatalen Triple-Tests zurlickgefiihrt wird."*

Fir Berth, Dinkel und Balck (2002a) ist dies ein Hinweis flr die ethischen Probleme,

die routinemaBig eingesetztes genetisches Screening mit sich bringen kann.

In einer 1997 durchgefihrten, bundesweiten deutschen Reprasentativbefragung von
Hampel und Pfennig (2001), an der sich 1501 Personen beteiligten, wurde die Ak-
zeptanz der BevOlkerung gegentber Gentechnik untersucht. Dabei zeigte sich, dass
die Bewertung einzelner Anwendungsbereiche der Gentechnik von einer starken
Polarisierung gepréagt ist. Einzelne Anwendungen wurden entweder sehr entschieden
beflrwortet oder abgelehnt. Die medizinischen Anwendungen erhielten, wie von den
Autoren erwartet, die h6chste Zustimmung. Die Verwendung gentechnischer Metho-
den zur klinischen Diagnostik fand bei 45% der Befragten Zustimmung, die Genthe-
rapie beflrworteten 70%, die Herstellung von Impfstoffen 64% und die Pranataldia-
gnostik zur Erkennung korperlicher und geistiger Krankheiten in der Schwanger-
schaft wurde von 54% befiirwortet. Der Einsatz der Gentechnik in der Landwirtschaft,
die sogenannte ,Grine Gentechnik® wurde dagegen kritischer bewertet. 36% spra-
chen sich fir eine genetische Veranderung von Nutzpflanzen zur Erhéhung der Wi-
derstandskraft gegen Insekten und Pflanzenkrankheiten aus und 20% beflrworteten
gentechnische Methoden zur Erhéhung des Fruchtertrages. Extrem kritisch wurde
die Gentechnik im Bereich der Lebensmittelproduktion beurteilt. Nur noch 8%

" vgl. http://www.chrismon.de

'2 Mehrfachnennungen waren méglich

13 Jallinoja, Hakonen, Aro, Niemala, Hietala, Lonnqvist, Peltonen & Aula, 1998; Jallinoja & Aro, 2000

14 Verloes, Gillerot, Van Maldergem, Schoos, Herens, Jamar, Dideberg, Lesenfants & Koulischer,
2001
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beflrworteten diesen Anwendungsbereich, jeder Zweite lehnte ihn entschieden ab.
Am negativsten wurde eine genetische Verdnderung von Nutztieren zur Erhéhung
des Ertrages bewertet, dieser Anwendungsbereich fand nur bei 5% der Befragten
Zuspruch. Die rechtliche Regulierung der Gentechnik wurde von einer breiten
Mehrheit als unzureichend angesehen und diese Skepsis bezog sich auch auf die
Kontrollfahigkeit der Politik. Dieser wurde nur ein geringer Einfluss zugesprochen, da
lediglich 30% die Auffassung vertraten, dass sich die Gentechnik durch Gesetze
kontrollieren lasst. Wissenschaftlern wurde der starkste Einfluss zugeschrieben,
gleichzeitig aber ein hohes MaB an Misstrauen entgegengebracht. In der Studie
zeigte sich auBerdem ein enger Zusammenhang zwischen der Bewertung der Gen-
technik und der Risiko-Chancen-Bilanz. Wird der Nutzen héher bewertet als die Risi-
ken, findet sich eher eine positive Bewertung, wahrend ein Uberwiegen der Risiken
mit einer Ablehnung einhergeht. Die Unterschiede in der Bewertung konnten nicht
auf Wissensunterschiede zuriickgeflihrt werden. Ebenso fanden sich zwischen so-
ziodemografischen Merkmalen und der Bewertung der Gentechnik - bis auf die Merk-
male Geschlecht und etwas schwacher Religiositat - keine Beziehungen. Die deut-
lichsten geschlechtsspezifischen Unterschiede in dieser Studie konnten bei der Zu-
stimmung zur Gentechnik im Allgemeinen beobachtet werden. 40% der Manner be-
urteilten diese positiv, jedoch nur 24% der Frauen. Obwohl der Zusammenhang mit
der Religiositat insgesamt nur schwach ausgepragt war, zeigte sich, dass fast die
Halfte der Befragten, die sich selbst als sehr religiés beschrieben, die Gentechnik im
Allgemeinen ablehnten.

Auch in einer Untersuchung von Pfister, B6hm und Jungermann (2001) stellte sich
heraus, dass die allgemeine Gentechnik, ebenso wie gentechnische Anwendungen
in der Landwirtschaft, von der Mehrheit der Befragten negativ, die Gentechnik in der

Medizin jedoch positiv bewertet wurde.

Ahnliche Ergebnisse zur Bewertung der verschiedenen Anwendungsbereiche der
Gentechnik fanden sich bei Urban (2001). Im Vergleich mit anderen Anwendungsge-
bieten wurden die Bereiche der humanmedizinischen Therapie am starksten befir-
wortet, danach folgte die Diagnostik. Gentechnik im Zusammenhang mit der Her-
stellung von Lebensmitteln wurde am negativsten beurteilt. Urban ging in seiner Stu-
die auch der haufig an der Einstellungsforschung geduBerten Kritik nach, dass diese
weniger stabile Einstellungen als augenblickliche Stimmungen und Forschungsarte-
fakte erfasst. Er untersuchte daher die Stabilitdt von Einstellungen gegeniber
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Genforschung in einer mehrwelligen Panelerhebung mit Hilfe latenter Strukturglei-
chungsmodelle. Es zeigte sich, dass die beiden mdglichen Richtungen von Einstel-
lungen zur Gentechnik, also eine positive oder ablehnende Haltung, jeweils durch die
Einstellung zu einem bestimmten Anwendungsbereich reprasentiert werden kdénnen,
z.B. eine ablehnende Haltung im Bereich der Lebensmittelherstellung oder eine Be-
firwortung im Bereich der Humanmedizin. Die gemessenen latenten Einstellungen
sind nach Urban das Ergebnis sehr stabiler Schematisierungen gentechnischer Refe-
renzobjekte, so dass auch die hierdurch entstehenden latenten Einstellungsmuster
zur Gentechnik &uBerst stabil sind. Das Ausmal der Stabilitat, bezogen auf den ge-
samten Beobachtungszeitraum von einem Jahr, und drei Erhebungen im Abstand

von jeweils vier Monaten, lag bei den gemessenen Einstellungen bei ca. 60 — 90% .

Siegrist und Bihlmann (1999) konnten zeigen, dass die Akzeptanz der Gentechnik
abhangig ist von der Bewertung des Nutzens, den die Befragten den spezifischen
Anwendungen zusprechen. Auch in dieser Studie fand sich bei den medizinischen
Anwendungen die gréBte Akzeptanz, da mit ihnen ein hoher Nutzen assoziiert

wurde.

Nach Hampel et al. (2001) wird die Akzeptanz von Technologien wesentlich vom
Vertrauen in die Personen und Institutionen, die einen maBgeblichen Einfluss auf

den Umgang mit diesen Technologien haben, determiniert.

In einer Untersuchung von Siegrist (2000) wurde der Einfluss des Vertrauens und die
Bewertung von Risiko und Nutzen auf die Akzeptanz verschiedener Anwendungsbe-
reiche der Gentechnik analysiert. Ein hypothetisches Kausalmodell, nach dem das
Vertrauen in Institutionen oder Personen, die mit der Genforschung befasst sind, den
gréBten Einfluss auf die Wahrnehmung der Gentechnik hat, konnte bestéatigt werden.
Das Vertrauen wirkt sich sowohl auf das wahrgenommene Risiko als auch auf den

wahrgenommenen Nutzen aus.

Nach Furr und Kelly (1999) ist ein grundlegendes genetisches Wissen notwendig, um
den Nutzen medizinischer Gentechnik adaquat bewerten zu kénnen. Daher entwi-
ckelten die Autoren einen aus finf Items bestehenden Fragebogen (,Genetic
Knowledge Index®) zur Messung des Genetikwissens. Bei einer anschlieBenden Un-
tersuchung des Zusammenhangs zwischen Wissen und Einstellung stellte sich u.a.
heraus, dass Personen mit einem niedrigen Wissen der Ansicht sind, dass Arbeitge-

ber und Versicherungen Zugang zu genetischen Testergebnissen bekommen sollten.
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Pfister et al. (2001) fanden dagegen nur einen schwachen Zusammenhang zwischen
dem Wissen und der Akzeptanz der Gentechnik. Personen mit geringem Wissen be-
werteten die Gentechnik etwas negativer und stuften sie als riskanter an, wahrend
mit zunehmendem Wissen nach den Befunden dieser Studie eine starkere Akzep-

tanz zu erwarten wére.

1.2.1 Einstellung gegentiiber Gentests

Gentests im Bereich der Humangenetik kommen unter verschiedenen Zielsetzungen
zum Einsatz. Sie kénnen pradiktiv genutzt werden, um bei nicht erkrankten Risiko-
personen das individuelle Krankheitsrisiko zu ermitteln und die Anlage einer Krank-
heit vor deren Ausbruch zu diagnostizieren. Bei einer klinisch bereits manifesten erb-
lichen Krankheit dienen sie der Sicherung einer Diagnose. Weitere Anwendungs-
moglichkeiten sind die Pranataldiagnostik und die im Rahmen einer in vitro-Fertilisa-
tion mégliche Praimplantationsdiagnostik (PID). In Deutschland ist die PID aufgrund
des 1991 in Kraft getretenen Embryonenschutzgesetzes verboten, sie wird jedoch
derzeit in 11 anderen EU-Staaten praktiziert (Krones, Koch, Zoll, Richter, Hoffmann,
Lindner, Mayatepek & Rating, 2002).

Argumente, die fir eine pradiktive Gendiagnostik sprechen, sind beispielsweise eine
Reduktion der Belastung durch Ungewissheit, Aspekte der Familienplanung und me-
dizinische Heilungsmdglichkeiten (Berth, Dinkel & Balck, 2002). Als Gegenargu-
mente werden v.a. Zukunftsangste und Belastungen flr Partnerschaft und Familie
genannt. Die Schwere moglicher Belastungen ist dabei auch abhangig vom Krank-
heitsbild.

Positive Befunde im Bereich der Pranataldiagnostik kénnen beispielsweise zu Ent-
scheidungskonflikten dartber fihren, ob die Schwangerschaft fortgesetzt werden soll
oder nicht: ,Die Wartezeit bis zum Eintreffen des Befundes und die Unsicherheit, ob
eine Behinderung vorliegt, sowie die Entscheidung Uber Leben und Tod des Kindes
stellen extreme Belastungen dar” (Irrgang, 2002, S. 657). Strachota (2006) ist der
Meinung, dass sich haufig weder werdende Eltern noch professionell Tatige bewusst
sind, welche psychischen Prozesse durch die Inanspruchnahme der Pranatal-
diagnostik ausgelést werden kénnen.

Nach Schmidtke (2001) kommt den aus Gentests resultierenden Informationen in der
Medizin eine Sonderstellung zu, da sie ihre Voraussagekraft tiber einen langen Zeit-

raum behalten und von groBer Bedeutung fir reproduktive Entscheidungen sind. Die
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Ergebnisse von Gentests haben auBerdem Implikationen Gber die getestete Person
hinaus z.B. flr andere Familienmitglieder, die auch betroffen sein kénnten. Dazu
kommt, dass die Ergebnisse haufig mit prognostischen Unsicherheiten verbunden
sind, da die Anlagetragerschaft einer Krankheit oft weder den sicheren Eintritt einer
Krankheit noch deren individuellen Verlauf vorhersagt.

Genetische Informationen bergen das Potenzial fir soziale Diskriminierung und kén-
nen z.B. beim Abschluss von Versicherungen oder am Arbeitsplatz zu Problemen
fihren. In verschiedenen Studien zeigte sich, dass diese Form der genetischen Dis-
kriminierung eine haufig genannte Befiirchtung ist.”> Auch mégliche psychologische
Folgen pradiktiver Gentests wurden untersucht.'® Bisher deuten die Ergebnisse
darauf hin, dass es nach einem Test bei den Personen, die sich als Gentrager einer
Erkrankung erweisen, nicht zu einer schlechteren psychischen Verfassung kommt.

Da angenommen wird, dass die allgemeine Haltung einer Person zu genetischer
Testung ein wichtiger Pradiktor fir die tatsachliche Inanspruchnahme solcher Unter-
suchungen ist, wurde die Einstellung gegenlber Gentests haufig untersucht. Ein
groBer Teil dieser Untersuchungen beschaftigte sich mit Gentests bei psychischen
Stérungen'’, Krebserkrankungen'®, Mukoviszidose, Morbus Parkinson sowie der Alz-
heimer- und Huntington-Krankheit.'® Unabhangig von der Erkrankung zeigte sich bei
den Betroffenen eine meist sehr hohe Akzeptanz von Gentests. In verschiedenen
Studien wurde jedoch deutlich, dass die Absicht von Personen, sich testen zu lassen,
haufig nicht in eine tatsachliche Testung mindet (Roberts, 2000).

Wertz et al. (2001) befragten 1400 Patienten in Kliniken und genetischen Beratungs-
stellen zu ethischen Konfliktsituationen, z.B. in Bezug auf die Weitergabe der Ergeb-
nisse von Gentests an Dritte, die Pranataldiagnostik und das Recht auf Nichtwissen
persdnlicher genetischer Daten. Nach Ansicht der Autoren zeigen die Ergebnisse®,
dass die Patienten kaum mit den Empfehlungen von Ethikkommissionen zum Um-

gang mit genetischen Testangeboten und genetischem Wissen vertraut sind: Das

'® Hietala, Hakonen, Aro, Niemeld, Peltonen & Aula, 1995; llles & Rietschel, 2003; Berth, Dinkel &
Balck, 2004

'® Broadstock, Michie & Marteau, 2000; Meiser & Dunn, 2000; Berth et al. 2003

7 Trippitelli, Jamison, Folstein, Bartko & DePaulo, 1998; llles, Rietz, Matschinger, Angermeyer,
Rudinger, Maier & Rietschel, 2002; llles & Rietschel, 2003

18 Petersen, Larkin, Codori, Wang, Booker, Bacon, Giardiello & Boyd, 1999; Barth, Reitz & Bengel,
2002

19 Hennemann, Bramsen, van Os, Reuling, Heyerman, van der Laag, van der Ploeg & ten Kate, 2001;
Jacobs, Latzka, Vieregge & Vieregge, 2001; Roberts, 2000; Kreuz, 1996

% Die im Folgenden dargestellten Ergebnisse beziehen sich auf die Erkrankten aus deutschen Klini-
ken und genetischen Beratungsstellen.
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Recht auf Nichtwissen genetischer Daten wurde nur von einem Drittel der Befragten
beflrwortet. 48% waren der Meinung, sie hatten ein Recht auf jede Art von Behand-
lung, solange sie daflr bezahlen kénnen. 46% vertraten die Auffassung, dass die
Vorenthaltung bestimmter Behandlungsformen eine Bevormundung darstellt und die
Rechte von Patienten ignoriert. Falls in einem Land eine Behandlung legal nicht
moglich ware, wie beispielsweise die Praimplantationsdiagnostik in Deutschland,
ware jeder Dritte bereit, diese Behandlung in einem anderen Land vornehmen zu las-
sen. Kinder auch auf Erkrankungen testen zu lassen, die sich erst im spateren Er-
wachsenenalter manifestieren, wurde von der Mehrheit als legitim angesehen. Gen-
tests bei Neugeborenen wurden selbst dann beflirwortet, wenn die untersuchte Er-
krankung nicht verhitet oder der Krankheitsverlauf nicht gemildert werden kann. Be-
zlglich der vorgeburtlichen genetischen Diagnostik vertraten 43% die Auffassung,
Frauen sollten eine Schwangerschaft abbrechen, falls die Pranataldiagnostik einen
ersten genetischen Defekt aufzeigt. Dagegen meinten nur 29%, dass Frauen unter
gesellschaftlichem Druck stehen, die Pranataldiagnostik anzuwenden. Die groBe
Mehrheit stimmte der Aussage zu, dass jeder Partner Uber die genetische Informa-
tion des anderen Bescheid wissen sollte. Fast die Hélfte vertrat die Ansicht, jeder
sollte seinen genetischen Status vor der Heirat kennen. Nur eine Minderheit war da-
gegen der Auffassung, dass Regierungen vor der Heirat Gentests verlangen sollten.
Dass Menschen mit hohen genetischen Risiken sich nicht gegenseitig heiraten soll-
ten, beflrworteten ebenfalls nur wenige. Dagegen stimmten 40% der Aussage zu,
dass Menschen mit hohen genetischen Risiken nur Kinder bekommen sollten, wenn
sie die Pranataldiagnostik anwenden. Weiterhin stellte sich heraus, dass Patienten
innerhalb von Familien einen offenen Umgang mit den Ergebnissen von Gentests
beflrworten, auch gegen den Wunsch des Getesteten. Ebenso pladierten sie flir eine
Einschréankung der Schweigepflicht bei der Auskunft Gber genetische Testergebnisse
von Familienangehdérigen. Die Mehrzahl der Befragten sprach sich gegen die Weiter-
gabe der Testergebnisse an Dritte, wie z.B. an Lebensversicherungen, Arbeitgeber,
Strafverfolgungsbehérden, aus. Die Einrichtung erkennungsdienstlicher DNA-Banken
wurde jedoch von der groBen Mehrheit beflrwortet. Nach Ansicht der Autoren wurde
in der Studie ein Trend der Patienten nach mehr individueller Autonomie bei der Ent-

scheidung fliir oder gegen einen Gentest sichtbar.

Aro, Hakonen, Hietala, Lonnqvist, Niemeld, Peltonen und Aula (1997) flhrten eine
Befragung zur Akzeptanz von Gentests in der finnischen Bevélkerung (N=1967)
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durch. Ziel dieser Studie war die Analyse des Einflusses von Alter, Bildung und Ge-
schlecht auf die Einstellung. Uber 90% der Befragten sprachen sich dafir aus, dass
Gentests flr jeden, der etwas Uber seine genetischen Anlagen wissen méchte, ver-
flgbar sein sollten. Bei jungen Personen im Alter von 15-24 Jahren fand sich eine
gréBere Beflrwortung von Gentests und eine gréBere Bereitwilligkeit zur Testung als
bei alteren, gleichzeitig &uBerten sie aber die meisten Beflrchtungen bezuglich des
Missbrauchs von Testergebnissen. Manner im Alter von 45-69 Jahren mit niedriger
Bildung sprachen sich im Vergleich zu den Ubrigen Befragten haufiger flr einen
Zwang zu Gentests aus. Befragte mit Universitatsabschluss zeigten sich Gentests
gegenuber kritischer und &uBerten gréBere Beflrchtungen, dass Gentests zu Euge-
nik fihren kénnen als diejenigen mit einer niedrigeren Bildung.

Ahnliche Trends fanden sich bei Berth et al. (2002a), die die Akzeptanz und Be-
firchtungen der deutschen Bevdlkerung® gegeniiber Gentests untersuchten. Es
zeigte sich, dass Gentests auf groBe Akzeptanz in der Bevdlkerung stoBen, jedoch
auch haufig mdgliche Nachteile, wie z.B. Schwangerschaftsabbriiche und Diskri-
minierung genannt werden. 60% meinten, dass ein Gentest nicht in jedem Fall
durchgefihrt werden sollte. Bei der Analyse des Zusammenhangs soziodemografi-
scher Faktoren und der Einstellung fanden sich signifikante Effekte fir das Alter, den
Bildungsgrad und die Religiositat, wahrend sich fir das Geschlecht kein Einfluss
nachweisen lieB. Altere ab 49 Jahren sahen bei Gentests mehr negative Aspekte als
jungere Personen. Signifikante Unterschiede zeigten sich auch bei den Gber 60-jah-
rigen im Vergleich mit jingeren Altersgruppen (Berth et al., 2002). Die Uber 60-jahri-
gen betrachteten die Durchfiihrung von Gentests kritischer, da sie weniger Vorteile
und mehr Nachteile, beispielsweise eine Haufung von Schwangerschaftsabbriichen,
sahen. Jedoch auBerten sie andererseits weniger Sorgen in Bezug auf den Daten-
missbrauch oder Eugenik. Weiterhin zeigte sich, dass Personen mit héherer Bildung
Gentests positiver betrachteten und weniger negative Auswirkungen als diejenigen
mit niedrigerer Bildung beflrchteten. Die Zugehdrigkeit zu einer Religionsgemein-
schaft ging einher mit einer sehr viel kritischeren Sichtweise von Gentests im Ver-
gleich mit konfessionslosen Personen.

Mit der Aussage: ,Ich vertraue darauf, dass ich selbst entscheiden kann, welche ge-

netischen Untersuchungen an mir durchgeflhrt werden und wie die Ergebnisse

' Das mittlere Alter dieser Stichprobe (N=2076) betrug 48 Jahre, 82.7% der Befragten hatten einen
niedrigeren Bildungsstand und 62.3% gehdrten einer Religionsgemeinschaft an.

23



Theoretischer und empirischer Hintergrund

verwendet werden®, untersuchten Berth et al. (2004) das Vertrauen in genetische
Untersuchungen. Es stellte sich heraus, dass die Mehrheit der Befragten insgesamt
Vertrauen in die Durchfihrung und Nutzung der Ergebnisse hatte. Jedoch
beflrchteten 80%, dass genetische Untersuchungen fir die Wissenschaft
missbraucht werden kdnnten und 48%, dass die Daten an Dritte weitergegeben
werden kénnten. Altere ab 49 Jahren, diejenigen mit einer hdheren Bildung,
Ostdeutsche und Konfessionslose, auBerten mehr Vertrauen. Bezlglich des
Geschlechts zeigten sich keine Unterschiede.

Jallinoja und Aro (2000) konnten einen Zusammenhang zwischen dem Genetikwis-
sen und der Einstellung zu Gentests nachweisen. Bei den Personen mit dem hdchs-
ten Wissen zeigte sich gleichzeitig ein gréBerer Enthusiasmus und ein grdBeres
AusmafB an Skepsis im Vergleich zu denen mit dem geringsten Genetikwissen. Die-
jenigen mit einem niedrigen Wissen hatten gréBere Schwierigkeiten einen Stand-
punkt gegenlber Einstellungsstatements zu beziehen.

Krones et al. (2002) beschéftigten sich in ihrer Studie mit der Einstellung aus der
Sicht der deutschen Bevélkerung und Paaren mit einem hohen genetischen Erkran-
kungsrisiko gegentber der Praimplantationsdiagnostik (PID). Die meisten Befragten
waren der Meinung, dass die PID fir alle Familien mit einem genetischen Krankheits-
risiko zuganglich sein sollte und die Beurteilung der Schwere der vererbbaren Krank-
heit den einzelnen Familien Uberlassen werden sollte. Fir die Autoren wird hier der
Wunsch nach mehr Patientenautonomie sichtbar, der sich auch schon in der Studie
von Wertz at al. (2001) zeigte. 18% der Befragten vertraten auBerdem die Auffas-
sung, dass eine Legalisierung der PID auch auBerhalb krankheitsgebundener Indika-

tionen wiinschenswert ware.
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1.2.1.1 Einstellung von CED-Patienten gegentiiber Gentests

Klusmann, Seggewies, Hampe und Schreiber (2001, unverdffentlichtes Manuskript)
befragten 236 CED-Patienten® nach ihrer Einstellung zu Gentests und zur Gentech-
nik. Der eingesetzte Fragebogen beinhaltete Fragen zur Erkrankung, zu Krankheits-
ursachen, zur Bedeutung psychologischer Faktoren, zur Zufriedenheit mit der arztli-
chen Behandlung, zur Bereitschaft zu Gentests und zur Gentechnik im Allgemeinen.
Die meisten Patienten wirden nach den Ergebnissen dieser Studie sicher oder wahr-
scheinlich einen Gentest zur Verbesserung ihrer Diagnose durchfiihren lassen.
63.5% der Patienten wirden einem nicht-erkrankten Angehdrigen mit einem geneti-
schen Erkrankungsrisiko oder ihren Kindern einen Gentest empfehlen. Die meisten
Befragten glaubten nicht, dass ihnen durch einen Gentest Nachteile bei der Kranken-
kasse entstehen kdnnten. 32.4% hielten es fur wahrscheinlich, dass Menschen in Zu-
kunft unter Druck gesetzt werden kdnnten, Gentests durchfiihren zu lassen, auch
wenn dies nicht in ihrem Interesse liegt. Dass die Gentechnik eine Gesellschaft her-
vorbringen wird, in der Menschen zu einem groBen Teil nach ihren Genen beurteilt
werden, glaubten 41.1% der Befragten. Der Aussage, dass sich kommende Genera-
tionen auf die Méglichkeiten der Gentechnik einstellen werden, ohne dass dabei die
Menschlichkeit auf der Strecke bleibt, stimmten 39.4% zu, 31% waren unsicher und
29.8% glaubten nicht daran. Dass sich Vorbehalte gegentber der Gentechnik bald
auflésen werden, weil deren Vorteile so deutlich sind, meinten 37%. Von der Uber-
wiegenden Mehrheit wird die Genforschung in der Medizin als Hoffnung angesehen,
nur 17.1% verbanden damit eine Bedrohung. Nur wenige waren der Meinung, es
sollte erlaubt sein, das menschliche Erbgut zu verdndern, um schwerwiegende
Krankheiten zu vermeiden und 43% wirden solche Eingriffe mit Einschrankungen
erlauben. Eingriffe ins Erbgut, um Anlagen zu Alkoholismus, Aggressivitat oder De-
pression zu korrigieren, wurden von einem Viertel der Befragten beflrwortet. 4%
beflrworteten die Verdnderung des Erbguts zur Steigerung der Intelligenz von Kin-
dern. In der Studie fand sich ein Zusammenhang zwischen Geschlecht, Bildungsgrad
sowie der allgemeinen Einstellung zur Gentechnik und der Bereitschaft, einen Gen-
test durchfihren zu lassen. Mannliche Erkrankte, Personen mit einem niedrigen Bil-
dungsgrad und diejenigen, mit einer positiven Einstellung zur Genforschung waren

eher bereit, einen Gentest durchfihren zu lassen. Befragte mit héherer Bildung

2 An der Befragung nahmen 155 weibliche und 81 mannliche Patienten, davon 47.6% dlter als 40
Jahre teil.
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lehnten Eingriffe in das Erbgut zur Korrektur der Anlagen zu Alkoholismus, Aggressi-
vitdt oder Depression stérker ab als Personen mit niedrigerer Bildung und beflrch-

teten negative Auswirkungen der Gentechnik auf die Gesellschaft.

Konda, Hermes, Liu, Patel und Rubin (2003) untersuchten das Interesse von CED-
Patienten an Gentests und die Akzeptanz der prognostischen Unsicherheit der Test-
ergebnisse bei komplexen Krankheiten, wie den chronisch entzindlichen Darmer-
krankungen. Der eingesetzte Fragebogen enthielt eine Erlauterung zu den Be-
schrankungen und Grenzen genetischer Tests im Bereich der CED. Abgefragt wurde
die Bereitschaft zur Durchfihrung eines Gentests hinsichtlich verschiedener Anwen-
dungsbereiche, wie z.B. der Diagnostik, Prognose und Behandlung der Erkrankung.
Weiterhin wurde der Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ), ein Instru-
ment zur Erfassung gesundheitsbezogener Lebensqualitat von Patienten mit CED,
eingesetzt. 112 Patienten®® nahmen an der Befragung teil. 73% der Befragten gaben
an, sie wirden sich einem Gentest zur Bestatigung der Diagnose unterziehen. 76%
beflrworteten einen Test fir eine Prognose des Krankheitsverlaufs, 86% flr thera-
peutische Entscheidungen und 82%, um Fortschritte im Bereich der Medizin zu un-
terstitzen. Patienten, bei denen eine familidre Haufung der CED vorlag, auBerten ein
gréBeres Interesse an Gentests, die ihren Familienangehérigen helfen sollten, als
Patienten ohne familidre Haufung (90% vs. 79%). AuBerdem zeigte sich, dass die
Akzeptanz von Gentests bei Patienten mit verminderter Lebensqualitat (niedrigstes
Quartil des IBDQ < 149) geringer ausfiel als bei denen, deren Testwerte in den héhe-
ren Quartilen des IBDQ angesiedelt waren (53% vs. 71%, 82% und 71%). 80% der
Erkrankten signalisierten ein Interesse an der genetischen Testung von Familienan-
gehdrigen, falls der Test mégliche zuklnftige Krankheiten absolut sicher vorhersa-

gen kann.

1.2.2 Zusammenfassung der Ergebnisse der vorgestellten Studien

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass von allen Anwendungsbereichen der
Gentechnik der humangenetischen Forschung die gréBte Akzeptanz entgegenge-
bracht wird. Gleichzeitig beflirchten jedoch viele der Befragten, dass die neuen Még-
lichkeiten der Humangenetik den ethischen Wert menschlichen Lebens untergraben
und zu einer Abwertung Behinderter fiihren kénnten.

2 Durchschnittsalter 38 Jahre, 48% Frauen, 72% mit der Diagnose Morbus Crohn
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Weiterhin zeigte sich, dass die Akzeptanz der Gentechnik vom Vertrauen in damit
befasste Institutionen und einer Risiko-Nutzen-Bewertung abhangt.

Die Beflrwortung von Blutspenden und deren Aufbewahrung flir genetische Unter-
suchungen scheint mit einer positiven Betrachtung der medizinischen Fortschritte der
Gentechnik zusammenzuh&ngen. Zwischen der Einstellung gegentber Gentechnik
und soziodemografischen Merkmalen fanden sich nur sehr schwache Zusammen-

hange.

Die Studienergebnisse zur Akzeptanz von Gentests stellten sich insbesondere hin-
sichtlich des Zusammenhangs zwischen der Einstellung und personenbezogenen

Variablen als sehr heterogen und widersprichlich dar.

Einen zusammenfassenden Uberblick gibt Tabelle 1.

Tabelle 1: Ergebnisse der Forschungsarbeiten zum Zusammenhang zwischen Einstel-
lung gegeniiber Gentests und soziodemografischen Merkmalen

Autoren Zusammenhang zwischen der Einstellung zu Gentests und soziodemografischen Faktoren
Aro et al. - 15-24-jahrige zeigten im Gegensatz zu alteren Befragten eine grdBere Beflirwortung und
(1997) Bereitschaft zu Gentests, gleichzeitig &uBerten sie auch die meisten Beflirchtungen hinsicht-
lich des Missbrauchs der Testergebnisse
- Manner im Alter von 45-69 Jahren mit niedriger Bildung sprachen sich h&ufiger fir einen
Zwang zu Gentests aus als die tbrigen Befragten
- Personen mit Universitatsabschluss betrachteten Gentests kritischer und duBerten haufiger
die Befurchtung von Eugenik als diejenigen mit niedrigerer Bildung
Berth et al. - éltere ab 49 Jahren sahen bei Gentests mehr negative Aspekte als jlingere Personen
(2002a) - Uber 60-jéhrige betrachteten Gentests kritischer und sahen mehr Nach- als Vorteile. Sie
auBerten aber weniger Sorgen in Bezug auf Datenmissbrauch und Eugenik als jingere Per-
sonen
- Personen mit héherer Bildung betrachteten Gentests positiver und erwarteten weniger nega-
tive Auswirkungen als diejenigen mit niedriger Bildung
- Personen mit Konfession bewerteten Gentests kritischer als konfessionslose
Jallinoja et - Personen mit hohem Genetikwissen waren Gentests gegeniber gleichzeitig enthusiastischer
al. (2002) und skeptischer eingestellt als diejenigen mit dem geringsten Wissen
- Personen mit niedrigem Wissen hatten gréBere Schwierigkeiten gegeniiber Einstellungsstate-
ments einen Standpunkt zu beziehen
Berth et al. - Altere ab 49 Jahren, Personen mit einer hdheren Bildung, Ostdeutsche und konfessionslose
(2004) zeigten ein gréBeres Vertrauen in genetische Untersuchungen hinsichtlich der Selbstbestim-
mung und der Ergebnisverwendung
Autoren Zusammenhang zwischen der Einstellung zu Gentests und soziodemografischen Faktoren
bei Patienten mit CED
Klusmann et | - Mannliche Erkrankte, solche mit niedrigem Bildungsgrad und diejenigen mit einer positiven
al. (2001) Einstellung zur Genforschung waren eher bereit einen Gentest durchfiihren zu lassen
- Erkrankte mit hdherer Bildung lehnten Eingriffe in das Erbgut zur Korrektur der Anlagen zu
Alkoholismus, Aggressivitat oder Depression starker ab als diejenigen mit niedriger Bildung.
Sie beflirchteten haufiger negative Auswirkungen der Gentechnik auf die Gesellschaft
Konda et al. | - Bei Erkrankten mit verminderter Lebensqualitat fiel die Akzeptanz von Gentests geringer aus
(2003) als bei denen mit hdherer Lebensqualitat
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1.3 Strukturgleichungs- und Kausalmodelle

In der Mehrzahl der Studien, die sich mit der Einstellung zur Gentechnik beschaftigt
haben, wurden die Daten deskriptiv ausgewertet. Multivariate Untersuchungen folgen
meist dem Ansatz der Strukturmodelle, bei denen die Beobachtungsmerkmale auf
eine kleine Anzahl von Faktoren zurlckgefihrt werden. Diese sind ohne Anspruch
auf Kausalerklarung zu verstehen, da sie von Korrelationen ausgehen, die symmet-
risch in Bezug auf die Ursachen der Wirkungsvariablen sind. Bisher existiert noch
kein kausales Erklarungsmodell fir die Haltung zur Gentechnik (Hampel & Pfennig,
2001).

Fragen kausaler Abhangigkeiten in Variablensystemen kénnen in den empirischen
Wissenschaften durch Experimente, oder falls diese nicht méglich oder zu aufwendig
sind, mit Hilfe von linearen Strukturgleichungs- bzw. Kausalmodellen beantwortet
werden. Nach Urban (2001) kénnen zentrale Eigenschaften von Einstellungen zur
Gentechnik mittels dieser Methodik zuverlassiger und valider bestimmt werden als
mit den sonst Gblichen Verfahren.

Die kausal-regressiven Modelle setzen paarweise eindeutige Ursache-Wirkungs-Be-
ziehungen zwischen den Beobachtungsmerkmalen voraus, die in Form linearer Reg-
ressionsgleichungen darstellbar sind (Blalock, 1972; Duncan, 1975). Der in der Phy-
sik eindeutig definierte Kausalitatsbegriff ist hierbei jedoch zu unterscheiden vom
widersprichlichen Gebrauch des Begriffes Kausalitat in der alltaglichen Sprache, bei
dem zumeist eine Vermischung von logischen und materiellen Abhangigkeiten er-
folgt. Die Gute kausaler Modelle lasst sich entsprechend danach beurteilen, wie eng
sie an die physikalische Definition angelehnt sind.

Eine probabilistische Kausalitatstheorie, die auch auBerhalb der Physik anwendbar
ist, findet sich bei Suppes (1970). Dieser hat den Begriff der Kausalitat sowohl auf
bedingte Wahrscheinlichkeiten als auch auf bedingte Zufallsveréanderliche bezogen.
Dieser Ansatz ist jedoch nur begrenzt verwendbar, da er davon ausgeht, dass das
verursachende Ereignis die Wahrscheinlichkeit der Folgeereignisse erhéht und nicht
bertcksichtigt, dass es auch eine kausale Einwirkung in Form einer Verminderung
des Eintreffens einer Folge gibt.

Zur Uberpriifung kausaler Hypothesen werden haufig Strukturgleichungsmodelle
eingesetzt. Die Pfadanalyse (Wright, 1921, 1934) und die konfirmatorische Faktoren-
analyse (Joreskog, 1969) sind Spezialfdlle des allgemeinen Strukturgleichungs-
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modells, mit dessen Hilfe der Grad der Anpassung empirischer Daten an ein theoreti-
sches Modell Gberprift werden soll. Ausgehend von der Pfadanalyse wurden inzwi-
schen verschiedene Varianten dieser Verfahren entwickelt, mit denen sich nicht nur
Annahmen im Hinblick auf wechselseitige Kausalbeziehungen zwischen Variablen
Uberprifen lassen, sondern auch Hypothesen, in denen latente, nicht direkt beob-
achtbare Variablen und deren Beziehungen zu manifesten Variablen berlcksichtigt
werden. Der Ansatz zur Analyse kausaler Abhangigkeiten unter Einbezug latenter
Variablen wurde von Jéreskog (1973, 1978, 1981) entwickelt.

Der Anwendung von Strukturgleichungsmodellen wie der Pfadanalyse liegen nach
Kerlinger und Pedhazur (1973) folgende Annahmen zugrunde:

Die Relationen zwischen den Variablen sind linear, additiv und kausal. Ausge-
schlossen sind daher curvilineare, multiplikative oder interaktive Relationen.

Die Residuen sind weder untereinander korreliert noch sind sie mit den

Variablen im System korreliert.
Reziproke Kausalitat zwischen den Variablen ist ausgeschlossen.
Die Variablen sind auf Intervallskalenniveau gemessen.

Zu den Vorteilen der Strukturgleichungsmodelle z&hlt, dass direkte von indirekten
Beeinflussungen unterschieden werden kénnen. Nachteilig ist, dass vor der Durch-
flihrung theoretische Annahmen Uber mégliche Kausalstrukturen getroffen werden
mussen, die dann anschlieBend mittels dieser Analyse Uberprift werden. Vertei-
lungsannahmen, wie z.B. die Annahme der multivariaten Normalverteilung, lassen
sich jedoch haufig nicht Uberprifen (vgl. Wottawa, 1980). Nach Bortz (1999) ist es
daher zwingend notwendig, vor Untersuchungsbeginn genau festzulegen, zwischen
welchen Variablen kausale Beziehungen oder kausale Wirkungsketten bestehen
kénnten. Hinzu kommt, dass sich innerhalb eines Datensatzes immer mehrere, oft
sehr unterschiedliche Kausalmodelle finden und mittels Modelltests nur gezeigt wer-
den kann, dass ein Modell nicht mit der Realitat Gbereinstimmt und falsifiziert werden
muss. Die Interpretation der Pfadkoeffizienten erfolgt ebenso in diesem Sinne, da sie
nur die relative Starke von Kausaleffekten fiir den Fall angeben, dass das Modell
zutrifft. Aufgrund der Abhé&ngigkeit der Strukturgleichungsmodelle von theoriegelei-
teten und prazise formulierten Modellen kdénnen diese nicht zur Entdeckung von

Kausalitat oder der Generierung von Theorien eingesetzt werden.
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Lehmann (1980) entwickelte, ausgehend vom physikalischen Kausalitatsbegriff, ein
Kausalmodell, mit dessen Hilfe es mdglich ist, auch Fragestellungen explorativer Art
zu untersuchen. Die Vorteile der Kausal-Dominanz-Analyse (CDA) gegeniiber den
allgemeinen Strukturgleichungsmodellen bestehen darin, dass sie einerseits weniger
Voraussetzungen an die Daten stellt und andererseits ausschlieBlich nichtlineare
Abhéangigkeiten zwischen Variablensystemen ausschdépft.

Bei der CDA handelt sich um eine Methode, mit der es méglich ist, Fragen nach der
paarweisen kausalen Abhangigkeit von intervallskalierten Variablen bis hin zu multi-
variaten Kausalstrukturen zwischen vielen Variablen zu beantworten, ohne dass ein
Experiment oder eine vorherige Spezifikation der Strukturen erforderlich ist (vgl. HUb-
ner, 1985).

Nach Schwibbe und Kaumanns (1986) tUberwindet das Modell der CDA die Restrikti-
onen der linearen Modelle und erlaubt es, Informationen Uber die Dominanz zwi-
schen Variablen zu erhalten oder Hypothesen hiertiber zu generieren. Die CDA kam
in verschiedenen Untersuchungen zum Einsatz und es stellte sich heraus: "[...] dass
sich der Ansatz von Lehmann (1980) als praktikables und geeignetes Modell zur Be-
schreibung von Dominanzverhéltnissen in Strukturbeziehungen erwiesen hat"
(Rader, Schwibbe, 1982, S. 294).

Auch Hallner, Eberl, Kugler, Gellrich und Kriiskemper (1997) sowie Teichmann und
Breull (1987) konnten zeigen, dass es sich bei der CDA um ein zuverlassiges Verfah-

ren zur Generierung von Hypothesen Uber Dominanzstrukturen handelt.

Der Begriff der Kausalitat wird in der Physik speziell durch die Relativitatstheorie ein-
deutig definiert, wobei sich seine wesentlichen Komponenten folgendermaBen for-

mulieren lassen:
Ursache und Wirkung sind zeitabh&ngige Veranderungen

Unabhangige Ereignisse liegen zeitlich vor den von ihnen abhangigen
Ereignissen

Zwischen Ursache und Wirkung muss eine raumzeitliche Verbindung beste-

hen (Kontiguitatsprinzip)

Die logische Implikation der Ursache durch die Wirkung?®*

24 Bezogen auf den Impulsbereich Iasst sich dies in mathematischer Form fiir statistische Kausalmo-
delle verwenden.
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Diese Kausalbedingungen wurden im Verlauf der Modellentwicklung formalisiert. Auf
der Grundlage dieser Bedingungen zur Modellanwendung wird vorausgesetzt, dass
die zu beschreibende Abbildung x — y der Ursachenvariable x auf die Folgevariable
y einer linkstotalen, rechtseindeutigen Relation®® entspricht, d. h. einer Funktion y = f
(x) und die Veranderungsubertragung stetig ist.

Unter diesen Voraussetzungen lasst sich zeigen, dass auch ohne zeitliche Informa-
tion eine Schatzung des Grades der kausalen Abhangigkeit zwischen zwei Variablen
x und y mdglich ist. Eine Variable x wird dann als bedingend hinsichtlich einer Vari-
ablen y angesehen, wenn die funktionale Vorhersage von y aus x besser ist als die
entsprechende Vorhersage von x aus y (Lehmann, 1980). Als mégliches asymmetri-
sches MaB der Vorhersagbarkeit finden sich z.B. die Anpassungskorrelationen bei

der Vorhersage von Y und X durch Polynome g-ten Grades:

.= 8 + X +aX° + ... + agx’

<>

X, = bg + byy +boy” + ... + bgy®

Mittels der Anpassungskorrelationen ry und r« kann die Starke der funktionalen
Abhangigkeit dann in beiden Richtungen unterschiedlich erfasst werden. Der Grad
der Polynome ist fUr die jeweiligen Daten zu optimieren, wobei sich die quadrati-
schen Polynome meist als die validesten erweisen (Lehmann, 2002).

% Gericke 1967, zitiert nach Lehmann, 1980
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1.4 Ziele der vorliegenden Untersuchung

Mit dieser Studie soll die Einstellung von Patienten mit CED und einer Kontrollgruppe
gegenilber der Genforschung untersucht werden. Die derzeit in Deutschland gefiihrte
Debatte zu ethischen, medizinischen und rechtlichen Fragen der Genforschung kann
bisher kaum Positionen von chronisch Kranken einbeziehen. Das Wissen, die Ein-
stellungen und Interessen von Patienten mit chronisch entzliindlichen Darmerkran-
kungen in Bezug auf die Implikationen der Gentechnik sind weitgehend unbekannt.
Angesichts der rasanten aktuellen Entwicklung in diesem Forschungsbereich (vgl.
Kapitel 1.1.2) wird das Wissen Uber genetische Konzepte jedoch immer wichtiger,
sowohl im Kontext des gesamtgesellschaftlichen Diskurses als auch fir die individu-
elle Krankheitsverarbeitung.

Fir Patienten mit CED ist ein adaquates Verstandnis der Genforschung notwendig,
um die Auswirkungen neuer Technologien fir die eigene Krankheitsprognose be-
werten zu kdnnen. Ein Beispiel hierfir sind z.B. medizinische Studien, wie das in der
Frankfurter Rundschau von Emmerich (28.02.2002) beschriebene Vorhaben bel-
gischer Forscher, mit Hilfe gentechnisch veréanderter Bakterien Patienten mit Morbus
Crohn zu behandeln.

Dazu kommen mdgliche Auswirkungen der inzwischen belegten genetischen Kom-
ponenten der Erkrankung auf die Familienplanung. In Arzt-Patienten-Seminaren, die
von der DCCV e.V. organisiert werden, zeigte sich z.B. eine Verunsicherung der Er-
krankten hinsichtlich der Bewertung der eigenen genetischen Vererbungsrisiken. Fir
Laien ist es teilweise sehr schwierig, die prognostischen Unsicherheiten und Wahr-
scheinlichkeiten der Ergebnisse von Gentests insbesondere bei polygenetischen

Krankheiten zu interpretieren.

Da die Erkrankung haufig mit einem erheblichen Leidensdruck und einer Reduktion
der Lebensqualitét einhergeht, kann die Ungewissheit, ob vorhandene oder zukinf-
tige Kinder ebenfalls erkranken werden, sehr belastend sein. Die in Kapitel 1.2 dar-
gestellten sozialen Auswirkungen der pranatalen Gendiagnostik, die dazu beitragen,
dass die Geburt eines kranken oder behinderten Kindes nicht mehr als unvermeidba-
res Schicksal angesehen wird, kann in der individuellen Situation zu Konflikten und
Schuldgefihlen flhren.

Die Erkenntnisse und Mdglichkeiten der Genforschung im Bereich der CED sind da-
her bei den Erkrankten mit Hoffnungen, Erwartungen, aber auch Angsten verbunden,
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die mit der vorliegenden Studie systematisch untersucht werden sollen. Da die Erfor-
schung der Genetik der CED nur unter Mitwirkung der Erkrankten méglich ist, ist es
auch fir die beteiligten Wissenschaftler von Relevanz zu erfahren, welche Einstel-
lung die Patienten zur Genforschung haben.

Dartber hinaus soll die vorliegende Arbeit, wie einleitend schon erwéhnt, dazu anre-
gen, das Spektrum der in der psychologischen Methodik vorhandenen multivariaten
Analysemethoden auszuschépfen.

1.4.1 Fragestellungen

Aus dem bisher Dargelegten ergeben sich verschiedene Fragestellungen, die im
Folgenden erlautert werden.

Da der Forschungsansatz der vorliegenden Arbeit explorativer Art ist und es zur
Thematik bisher noch keine umfassenden multivariaten Untersuchungen gibt, stellen
sich zunachst folgende Fragen:

1)  Erweist sich der neu konstruierte Selbsteinschatzungs-Fragebogen als reliables
Instrument zur Messung der Einstellung gegenidber verschiedenen Dimensio-

nen der Gentechnik und Genforschung?

2) Fudhren die multivariaten Analysen, angewandt auf die Daten der vorliegenden
Arbeit, zu strukturierten und interpretierbaren Ergebnissen?

3) Gibt es einen Zusammenhang zwischen dem Genetik-Wissen und der Einstel-

lung zur Genforschung?

4) Gibt es signifikante Gruppenunterschiede in der Einstellung gegentber
Gentechnik hinsichtlich der Variablen Erkrankung, Geschlecht, Alter, Konfession
und Bildung?

5) Hat eine positive oder negative Grundhaltung zur medizinischen Genforschung

einen Einfluss auf die Teilnahme an der Befragung (vgl. Kap. 3.1.1)?

Mit der Kausal-Dominanz-Analyse finden sich hypothetische kausale Zusammen-
hénge, die jedoch im vorliegenden Fall nicht aus bereits bekannten Ergebnissen
herleitbar bzw. erklarbar sind. Daraus lasst sich folgende Frage ableiten:

6) FUOhrt das Modell der Kausal-Dominanz-Analyse, angewandt auf die Daten der

vorliegenden Arbeit, zu strukturierten und interpretierbaren Ergebnissen?
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Bei dem Konstrukt ,Einstellung gegentiber Gentechnik” und den personenbezogenen
Variablen handelt es sich um zwei unterschiedliche Bereiche. Somit ergeben sich
folgende Fragestellungen:

7)  Geht die Beeinflussungsrichtung von den Einstellungsdaten zu den personen-
bezogenen Variablen oder umgekehrt?

8) Welche Variablen dominieren innerhalb der Einstellung?
9) Welche Variablen dominieren innerhalb der personenbezogenen Daten?

Da verschiedene Verfahren eingesetzt werden, sind abschlieBend Uberlegungen zur
Konsistenz der Ergebnisse von Bedeutung. Daraus lassen sich folgende Fragen ab-

leiten:

10) Sind die Ergebnisse innerhalb der Kausal-Dominanz-Analysen bzw. innerhalb
der faktorenanalytischen Untersuchungen konsistent?

11) Sind die Ergebnisse, die mit unterschiedlichen Methoden Uber denselben

Datensatz erzielt werden, stimmig bzw. widerspruchsfrei?

12) Zeigen sich Suppressoreffekte in dem Sinne, dass Variablen im Verbund®® mit

anderen Variablen neue Dominanzen entfalten?

% analog dem aus dem Englischen tibernommenen Wort ,Cluster*
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2 Entwicklung des Einstellungsfragebogens

Far die vorliegende Studie wurde von der Verfasserin ein neuer Wissens- und Ein-
stellungsfragebogen entwickelt, da sich in der Literatur (vgl. Kap. 2.1) keine Messin-
strumente fanden, die fir die Fragestellung dieser Untersuchung geeignet gewesen

waren.

Die Konzeption, Definition und Messung von Einstellungen wurde in der sozialpsy-
chologischen Forschung geniigend diskutiert ?”, so dass an dieser Stelle auf eine er-

neute Darlegung und Diskussion des Konstrukts Einstellung verzichtet wird.

Grundlage der Fragebogenentwicklung waren Literaturrecherchen, die der Auswahl
der zu erfassenden Forschungsbereiche der Genforschung sowie der Generierung
eines Itempools dienten. Teilweise wurden ltems aus Fragebogen anderer Untersu-
chungen tbernommen bzw. adaptiert (Klusmann et al., 2001; Furr & Kelly, 1999, Ja-
cobs et al., 2001; Wertz et al., 2001; van Berkel & Klinge, 1997; Petersen et al.,
1999; Siegrist, 2000).

Die ltems wurden Uberwiegend als Feststellungen (Statements) formuliert, da sich
diese Form der Darbietung bei der Untersuchung von Einstellungen bewahrt hat
(Mummendey, 1995). Der Itempool wurde in Arbeitsgruppen diskutiert und nach ei-
nem Pretest mit einer lokalen Patientengruppe Uberarbeitet.

Die Messung der Zustimmung bzw. Ablehnung der Aussagen erfolgte mittels einer
bipolaren 5-stufigen numerischen Skala. Zur Vermeidung von Missverstandnissen
bei den zu befragenden Personen und mdglichen systematischen Messfehlern wurde
die Skala mit verbalen Verankerungen versehen.

Zur Abbildung eines umfassenden Gebiets der Genforschung und einer differenzier-
ten Erfassung der Einstellung wurden verschiedene, im Folgenden dargestellte The-

menbereiche in den Fragebogen aufgenommen.

Wie in Kapitel 1.1 bereits erwahnt, besteht eines der wichtigsten Ziele der medizini-
schen Genforschung darin, Gentests zur Optimierung der Therapie und Diagnostik
von Erkrankungen zu entwickeln. Im Bereich der chronisch entziindlichen Darmer-
krankungen kommen Gentests teilweise bereits zum Einsatz (Mascheretti et al.,
2005). Daher beschéftigt sich ein groBer Teil des Fragebogens mit dieser Thematik.

% vgl. Schmidt, H.D., Brunner, E.J. & Schmidt-Mummendey, A., 1975; Giittler, P.O., 1996; Mummen-
dey, 1995; Stroebe, W., Hewstone, M. & Stephenson, G.M., 1996; Bohner, G. & Wanke, M., 2002
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Die Aussagen zur pradiktiven genetischen Testung wurden allgemein formuliert und
nicht speziell auf die CED oder sonstige Erkrankungen bezogen, da auch eine Kon-
trollgruppe befragt werden sollte. Weiterhin wurden Feststellungen formuliert, die
sich mit den Implikationen genetischer Testung in Bezug auf die Familienplanung
sowie der Pranatal- und Praimplantationsdiagnostik (PID) beschéftigen. Die PID
wurde mit aufgenommen, da sie zum Zeitpunkt der Fragebogenentwicklung aktuell in
der Offentlichkeit diskutiert wurde.

Um die mit Genforschung und Gentests verbundenen Beflirchtungen bzw. Hoffnun-
gen erfassen zu kdnnen, beinhaltet der Fragebogen einen Abschnitt, der sich mit
moglichen zuklnftigen Auswirkungen der Gentechnik beschéftigt.

Da CED-Patienten ein héheres Risiko haben, an Darmkrebs zu erkranken (vgl. Ka-
pitel 1.1), wurden verschiedene Fragen zu diesem Bereich konstruiert.

In mehreren, der in Kapitel 1.2 dargestellten Studien stellte sich heraus, dass die
verschiedenen Anwendungsbereiche der Gentechnik unterschiedlich bewertet wer-
den. Daher enthalt der Fragebogen einen Abschnitt, in dem der Nutzen und die Risi-
ken der Gentechnik sowie das Vertrauen in die Genforschung thematisiert werden.

Es sollte ebenfalls untersucht werden, wie die Befragten genetisch verénderte Le-

bensmittel in Bezug auf inre Gesundheit bewerten.

Ein weiterer wichtiger Bereich ist die Darstellung der Genforschung in den Medien.
Hier war beabsichtigt zu erfassen, ob die Nachfrage nach Informationen adaquat be-
friedigt wird und die Informationen verstandlich sind.

Zur Untersuchung eines mdglichen Zusammenhangs zwischen der Einstellung und

dem Genetikwissen wurde auBerdem ein Wissenstest konzipiert.

Far die DCCV e.V. als Selbsthilfeverband fir Menschen mit CED sollte die Befra-
gung auch dazu dienen, die Zufriedenheit ihrer Mitglieder mit der Interessensvertre-
tung durch den Verband im Bereich der medizinischen Genforschung zu erfassen.

Um die Genetik der CED erforschen zu kénnen, sind die damit befassten Institutio-
nen auf die Mitwirkung der Patienten angewiesen, da fir die DNA-Untersuchung
Blutproben der Patienten und Auskinfte Uber die Erkrankung notwendig sind. Daher
waren die am Gesamtprojekt ,Genomics of IBD“ beteiligten Wissenschaftler, die die
genetischen Grundlagen der CED untersuchen, daran interessiert zu erfahren, wel-

che Einstellung die Patienten zum Umgang mit Blutproben haben.
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In Kooperation mit dem von Herrn Prof. Dr. Stefan Schreiber geleiteten Institut far
Molekularbiologie am Universitatsklinikum Kiel wurden entsprechende Aussagen
konzipiert.

2.1 Inhalt des Fragebogens

Der Fragebogen liegt in zwei Versionen vor, eine fur die CED-Patienten und eine far
die Kontrollgruppe. Er besteht aus 163 ltems, die anhand der bipolaren 5-stufigen
Skala beurteilt wurden sowie zwei offenen Fragen (Kontrollgruppe 133 Items,
1 offene Frage). Da es sich um komplexe Themengebiete handelt, wurden einzelne

Bereiche zum besseren Verstéandnis mit einer Instruktion versehen.
Der Fragebogen enthélt Aussagen zu den folgenden Bereichen:

Gentests

Vererbung von Krankheiten

Pranatal- und Praimplantationsdiagnostik

Krebserkrankungen

Zukiinftige Auswirkungen und Entwicklungen der Gentechnologie

Nutzen und Gefahren der Gentechnologie

Genetisch veranderte Lebensmittel

Vertrauen in Institutionen, die mit der Anwendung der Gentechnik befasst sind
Genforschung in den Medien

Aktivitaten der DCCV e.V. im Bereich der Genforschung (nur fir CED-Patien-
ten)

Umgang mit Blutproben flr Gentests (nur fiir CED-Patienten)

Die Bereiche Gentests und Vererbung von Krankheiten umfassen 45 Iltems, die Pra-

natal- und Praimplantationsdiagnostik 19 ltems und die Krebserkrankungen 9 Items.

Mit der zukUnftigen Auswirkung und Entwicklung der Gentechnik befassen sich 18
Items, mit dem Komplex Nutzen, Gefahren und Vertrauen 20 Items und mit genetisch
veranderten Lebensmitteln 6 ltems. 3 Items beschéftigen sich mit der Darstellung der
Genforschung in den Medien.

Das Engagement der DCCV im Bereich der Genforschung wird mit 15 Items beur-

teilt, der Umgang mit Blutproben fir Forschungszwecke mit 13.
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Der Wissenstest besteht aus 15 Fragen (Kontrollgruppe 13) aus dem Bereich der
Humangenetik. Bei jeder dieser Aussagen war zu beantworten, ob sie richtig oder

falsch ist.

Die Items 1, 3, 6 und 11 wurden einem amerikanischen Fragebogen, dem Genetik
Knowledge Index (GKI) von Furr & Kelly (1999) entnommen und ins Deutsche tber-
setzt. Fur die Erkrankten wurden zusétzlich zwei ltems zur Genetik der CED mit je-
weils finf Antwortvorgaben, von denen eine richtig war, entwickelt. Die ltems 2, 4, 7,
9 und 12 enthalten korrekte Aussagen, bei Frage B1 lautet die richtige Antwort 1-5%,
bei Frage B2 lautet sie 50%.

Zur Erfassung zusatzlicher soziodemografischer und medizinischer Daten sowie der
Lebenszufriedenheit wurde auf bereits vorhandene Messinstrumente (vgl. Kapitel

3.3) zurtckgegriffen.
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3 Methode

Die vorliegende Studie wurde im Rahmen des internationalen EU-Genforschungs-
projektes ,Genomic investigation of chronic intestinal inflammation“® (,Genomics of
IBD“) in Auftrag gegeben, um die Einstellung von CED-Patienten gegentiber der
Genforschung zu untersuchen. Durchgeflihrt wurde die Untersuchung von der Deut-
schen Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung DCCV e.V. Leverkusen, in enger
Kooperation mit dem Institut fir Klinische Molekularbiologie am Universitatsklinikum

Schleswig-Holstein unter der Leitung von Herrn Prof. Dr. Stefan Schreiber.

3.1 Durchflihrung der Befragung

Die Mitglieder der DCCV wurden vor der Durchfiihrung der Befragung durch einen
Artikel in ihrem Verbandsorgan Uber die Ziele der Studie informiert. Nach dieser Vor-
ankindigung wurde im August 2002 ein Begleitbrief mit einem Fragebogenheft an
1000 zufallig ausgewahlte Mitglieder der DCCV geschickt mit der Bitte, dieses aus-
geflllt an die DCCV zurlickzuschicken.

Ein zusatzlicher Begleitbrief sollte mit einem zweiten Fragebogenexemplar an eine
nicht erkrankte, nichtverwandte Kontrollperson des gleichen Geschlechts und Alters

(+/-5 Jahre) weitergegeben, ausgeflllt und ebenfalls zurlickgeschickt werden.

Zwei Freiumschlage waren beigeflgt. In das Fragebogenheft wurden eine allge-
meine Einleitung mit Hinweisen zur Beantwortung der Fragen ebenso wie einige Ab-

schlussworte und Hinweise am Ende des Fragebogens integriert.

3.1.1 Nachbefragung

Im Juli 2003 wurde eine Nachbefragung der bereits 2002 angeschriebenen 1000

Mitglieder durchgefiihrt.?®

Sie wurden gebeten zu beantworten, ob sie den Fragebo-
gen zurlickgesandt hatten, bzw. wenn nicht, aus welchen Grinden. Diese Nachbe-
fragung erfolgte, um herauszufinden, welche Grinde zur Teilnahme bzw. Nicht-Teil-
nahme an der Befragung gefiihrt hatten. Weiterhin sollte Gberprift werden, ob eine
positive oder negative Grundhaltung zur Genforschung einen Einfluss auf die Teil-

nahme an der Befragung hatte.

?® Contract No. QLG2-CT-2001-02-02161
% Da von der Kontroligruppe keine Anschriften bekannt waren, konnte diese nicht in die Nachbefra-
gung einbezogen werden.
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3.2 Untersuchungsstichprobe

Die Untersuchungsstichprobe setzte sich zusammen aus 608 Personen, 377 Er-
krankten und 231 Nicht-Erkrankten. Die Gruppe der Erkrankten bestand aus 240
weiblichen und 137 ménnlichen Personen im Alter von durchschnittlich 40.85 Jahren
(SD=11.59, Altersrange: 17-79 Jahre). Die Gruppe der Nicht-Erkrankten bestand aus
147 weiblichen und 83 mannlichen Personen im mittleren Alter von 40.03 Jahren
(SD=11.48, Altersrange=17-80 Jahre).

3.3 Eingesetzte Messinstrumente

Das Fragebogenheft bestand aus dem in Kapitel 2 beschriebenen Fragebogen und

drei weiteren, bereits existierenden Messinstrumenten.

Zur Erfassung soziodemografischer Daten und der Krankheitsgeschichte bei den
CED-Patienten wurde auf zwei Fragebogen zuriickgegriffen, die im Rahmen des
Kompetenznetzes Darmerkrankungen® fiir andere Studien entwickelt wurden. Die
beiden Fragebogen wurden etwas gekirzt, der zur Beschreibung des Lebenshinter-
grundes auf 18 Fragen, der zur Erfassung der Krankengeschichte auf 15 Fragen.

AuBerdem wurde ein Fragebogen zur Erfassung von Angst und Depression (Hospital
Anxiety and Depression Scale — Deutsche Version) von Herrmann, Buss und Snaith
(1995) in leicht veranderter Version eingesetzt. Dieser Selbstbeurteilungsbogen dient
in der somatischen Medizin als Screening-Instrument der psychischen Morbiditat. Er
enthalt zwei Skalen mit je 7 Items, die Angst und Depression messen. Laut Handan-
weisung entsprechen die Symptome der Angstskala zum Teil der ,Generalisierten
Angststérung® und thematisieren allgemeine Beflirchtungen und Sorgen, Nervositat,
motorische Spannungen und die Pravalenz von Paniksymptomen. Die ltems der De-
pressionsskala erfassen Motivation und Lebensfreude, bzw. deren Verlust.

3.4 Datenauswertung

Die multivariate Datenauswertung erfolgte mit Hilfe des Programms CANON von
Lehmann, die univariate Auswertung mit SPSS fir Windows Version 12.0.

3.4.1 Behandlung fehlender Werte

Da die Durchflihrung der Befragung nicht als Interview konzipiert werden konnte, war

mit dem Auftreten fehlender Werte aufgrund beabsichtigter oder nicht beabsichtigter

%0 vgl. http://www.kompetenznetz-ced.de
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unvollstandiger Angaben zu rechnen. Die Befragten wurden in der Einleitung des
Fragebogens gebeten, alle Fragen zu beantworten und den Fragebogen abschlie-
Bend noch einmal auf fehlende Angaben zu Uberprifen. Sie wurden aber auch dar-
auf hingewiesen, dass Sie das Recht haben, einzelne Fragen unbeantwortet zu las-

sen.

Eine Beschreibung von Haufungen bzw. systematisch fehlenden Werten findet sich
in Kapitel 4. Zur Durchfihrung faktorenanalytischer Verfahren wurden fehlende

Werte durch Durchschnittswerte ersetzt.

3.4.2 Faktorenanalyse

Um Aufschluss Uber die dimensionale Struktur der Variablen zu erhalten, wurden
Faktorenanalysen durchgefuhrt. Aufgrund der groBen Zahl von Variablen wurde als
Faktorenextraktionsverfahren die Hauptachsenanalyse®' gewédhlt, da bei diesem
Verfahren angenommen wird, dass sich die Varianz einer Variablen in die Kompo-
nenten Kommunalitét, spezifische- und Fehlervarianz aufteilt. Zur Schatzung der
Kommunalitdten aus der Korrelationsmatrix wurden nach der Thurstone’schen Me-
thode die maximalen absoluten Korrelationen berechnet. Abbruchkriterium der Fak-
torenextraktion war die vorausgeschétzte gemeinsame Varianz.*? Die Beschreibung
der Faktoren erfolgt mit Hilfe der Faktorladungen. Zur Schatzung der Reliabilitat je-
des Faktors wurden die Items nach der odd-even Methode aufgeteilt und die nach
der Spearman-Brown-Formel transformierte split-half Korrelation der beiden mit
F(F’F)" gewichteten Teilsummen verwendet. Dies ist méglich, da die Berechnung der
Faktorscores aufgrund der Multiplikation von X mit F(F’'F)" einer gewichteten Sum-

mierung entspricht (vgl. Lehmann, 2002, S. 345).

Far die Interpretation wurden die faktorspezifisch héchsten positiven bzw. negativen
Korrelationen®® herangezogen. Zur Kontrolle wurde iiberpriift, ob die Interpretation
auch auf niedriger ladende Variablen zutraf. Die Benennung bipolarer Faktoren

%" Die Hauptachsenniherung erfolgte nach der Hotelling’schen Methode geordnet nach abfallender
Starke A .

32 Abbruchkriterium der Faktorenextraktion bei > k_ A= X" _qri = vorausgeschétzte gemeinsame
Varianz.

% In der Literatur finden sich haufig Konventionen, nach denen eine Variable einem Faktor erst dann
zugeordnet werden soll, wenn sie z.B. mit diesem 2 .5 korreliert (vgl. Backhaus, Erichson, Plinke &
Weiber, 1996). In der vorliegenden Untersuchung wurden auch geringer korrelierende Items, die im
Verbund von Variablen eine wichtigen Bedeutung hatten, in die Interpretation mit einbezogen.
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erfolgte jeweils durch zwei inhaltlich entgegengesetzte, nach den Ladungsbetragen
gewichtete Oberbegriffe (vgl. Lehmann, 2002).

3.4.3 Diskriminanzanalyse

Mit Diskriminanzanalysen wurde untersucht, welche Variablen zwischen verschiede-
nen Gruppen innerhalb des Datensatzes unterscheiden kénnen. Die Diskriminanza-
nalyse ist eine Form der multivariaten Varianzanalyse, bei der alle Variablen zusam-
men ausgewertet werden. Durch das gleichzeitige Einbeziehen aller Variablen wer-
den auch Kovarianzunterschiede der Variablen untereinander ausgewertet und es
lassen sich reichhaltigere Ergebnisse finden (vgl. Harman, 1967, Tatsuoka, 1971).

Im Gegensatz zu einem weit verbreiteten Irrtum unter Nicht-Mathematikern ist die
Diskriminanzanalyse kein priméares Klassifikationsverfahren, weil sie zur Unterschei-
dung der Gruppen Varianzverhaltnisse optimiert. Primare Klassifikationsverfahren
optimieren dagegen andere Kriterien derart, dass eine mdglichst disjunkte Klassifika-
tion der Probanden erreicht wird (Lehmann, 2002, S. 329).

In vielen Fallen lassen sich Diskriminanzanalysen aufgrund von datentechnischen
Invertierbarkeitsproblemen bei Matrizen nicht (iber die Items berechnen.®* Mittels
einer Faktorenanalyse wurden daher die Faktoren der gemeinsamen Varianz in Form
der Faktorscore-Matrix aus der Datenmatrix herausgefiltert und die Diskriminanza-
nalysen liber Faktorscores® berechnet.

3.4.3.1 Multivariate Varianzanalyse

Aufgrund der GrdBe der Datenmatrix war es mit der in SPSS enthaltenen multivaria-
ten Varianzanalyse nicht méglich, den Einfluss mehrerer interessierender Faktoren
auf alle unabhangigen Variablen zu berechnen. Da sich durch eine Reduktion der
Variablen, je nach Auswahl von Faktoren, bzw. abh&ngigen Variablen die Signifikan-
zen der Effekte verandern, wurde auf diese Lésung verzichtet.

Ein weiteres Problem bestand darin, dass SPSS zwar Effekte berechnet, jedoch zur
Uberpriifung der Auswirkung der unabhangigen Faktoren auf die einzelnen ltems

wieder univariate Tests durchgeflhrt werden missen. Damit wird jedoch eine

3 Mit SPSS war das Berechnen der Diskriminanzanalyse aufgrund der GroBe der Matrix nicht mog-
lich. Zudem werden bei SPSS trotz der Option, fehlende Werte durch Mittelwerte zu ersetzen, Perso-
nen mit fehlenden Werten von der Analyse ausgeschlossen.

% Die aus der Berechnung einer Hauptachsenlésung X = PF' resultierende Faktorscore-Matrix P der
extrahierten gemeinsamen Varianz.
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Kumulation des a-Fehlers (Lehmann, 2002) in Kauf genommen. Aus diesen Griinden

wurden die Gruppenunterschiede mit Diskriminanzanalysen untersucht.

3.4.4 Kanonische Analyse

Mittels der Kanonischen Analyse wurde der maximale Zusammenhang zwischen den
beiden Bereichen der Einstellungs- und personenbezogenen Variablen untersucht.
Auch diese Analyse wurde Uber die Faktorscores einer vorangehenden Hauptach-

senanalyse berechnet.

3.4.5 Kausal-Dominanz-Analyse (CDA)

Mit Kausal-Dominanz-Analysen sollten eventuelle kausale Beeinflussungen in Form
asymmetrischer funktionaler Abhangigkeiten zwischen den ltemvariablen bestimmt

werden.

Als Variablen der nichtlinearen Vorhersage wurden anstelle der ltem-Variablen die
aus der Datenmatrix berechenbaren Faktorscores verwendet, da dies aus folgenden
Grunden vorteilhafter ist (ebd. S. 337):

Die Variablen der vorliegenden Arbeit sind teilweise dichotom und waren da-
her mathematisch ungeeignet flr eine nichtlineare polynomiale Vorhersage.
Da die Faktorscore-Variablen der orthogonalen Lésungen voneinander linear
unabhangig sind, jedoch oft nichtlineare Abhangigkeiten aufweisen, sind sie
fir die CDA besser geeignet, da hierdurch eine Vermischung mit linearen Ab-
hangigkeiten vermieden wird.

Die Faktorscores weisen innerhalb groBer Intervalle relativ kontinuierlich
variierende Verlaufe ihrer Verteilungsformen auf und enthalten daher gleich-
maBigere empirische Information als Itemvariablen, die haufig sehr schiefe
oder diskontinuierliche Verteilungen besitzen.

MaBe der funktionalen Abhangigkeit zwischen den Faktorscore-Variablen sind die

Anpassungskorrelationen ry,y bzw. rx,x zwischen den polynomial vorhergesagten

und den tatsachlichen Spalten der Faktorscore-Matrix p. Die Vorhersage von X und
Y erfolgte mit Polynomen 2. Grades. Zusammengefasst fihren diese Korrelationen
zu einer asymmetrischen Korrelationsmatrix, in der die Korrelation r; die polynomiale

Vorhersagegenauigkeit der Zeilenvariablen i zur Spaltenvariablen j darstellt:

I:{r,r * I:{’r,r
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Die durchschnittlichen Starken, mit denen die Variablen andere Variablen vorhersa-
gen, werden durch den (Sende-)Vektor u reprasentiert. Dieser wird aus den Zeilen-
mitteln von R = R, errechnet. Anhand dieses Vektors ist der Grad der Aktivitit der

sendenden Variablen zu erkennen.

Die Spaltenmittel dagegen flhren zu einem (Empfanger-) Vektor v, der die durch-
schnittlichen Starken, mit der die Variablen vorhergesagt werden, angibt. Dieser
Vektor entspricht der Reaktivitdt bzw. Empfangsstérke der jeweiligen Variablen.

Die Dominanz der Variablen ergibt sich durch die Differenz u - v. Variablen mit positi-
ver Dominanz beeinflussen im Durchschnitt andere Variablen starker als sie durch
diese beeinflusst werden. Variablen mit positivem Vorzeichen kénnen daher als do-

minant und solche mit negativem Vorzeichen als dominiert interpretiert werden.

Die drei Faktoren der Aktivitat, Reaktivitdt und Dominanz kénnen mittels der tUblichen
Technik des Interpretierens multivariater Faktoren analysiert werden, da die Aus-

gangsitems auf diesen neuen Faktorstrukturen laden.
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4 Ergebnisse der deskriptiven Statistik

4.1 Haufigkeit fehlender Werte

Der prozentuale Anteil der Haufigkeiten fehlender Werte lag bei der Mehrzahl der

Variablen in der Gesamtstichprobe zwischen 0% und 1%.

Eine systematische Haufung fand sich bei einzelnen ltems. Die Fragen: ,Wo wirden
Sie einen Gentest durchflhren lassen?”, bzw. ,Wo wirden Sie eine genetische Be-
ratung durchfiihren lassen?* sollten jeweils in Bezug auf vier Kategorien (Humange-
netisches Institut, Apotheke, Internet und Arzt) beantwortet werden (vgl. Anhang
Fragebogen, ltems 28-35). Ein Teil der Befragten beantwortete jedoch immer nur die
bevorzugte Kategorie. Insgesamt ergaben sich hierdurch 439 fehlende Werte.

Ebenso wurde die Beantwortung der Frage 13 (,Leiden Sie an einer dauerhaften
Krankheit oder Behinderung?“) im Fragebogen zur Erfassung des Lebenshintergrun-
des missverstanden. Auch hier wurden verschiedene Kategorien (Asthma, Diabetes,
Bluthochdruck, Allergien, Behinderungen) abgefragt und bei jeder Krankheit sollte
beantwortet werden, ob sie vorhanden ist oder nicht. Haufig wurden aber nur die zu-
treffenden Kategorien beantwortet. Insgesamt ergaben sich bei dieser Frage 429
fehlende Werte. Zur Vermeidung dieses Problem sollte zukinftig in einer kurzen
Einleitung bei diesen Fragen darauf hingewiesen werden, dass alle Kategorien be-

antwortet werden sollen.

Die Frage nach dem Nettoeinkommen wurde von 9% der Befragten nicht beantwor-
tet.

4.2 Beschreibung der Untersuchungsstichprobe

Im Folgenden werden die soziodemografischen Daten der Untersuchungsstichprobe,
unterteilt in Erkrankte und Nicht-Erkrankte erlautert. Die auf 100% fehlenden Ant-

worten resultieren aus fehlenden Angaben der Befragten.

Insgesamt beteiligten sich 608 Personen an der Untersuchung, davon 220 Manner
und 387 Frauen (vgl. Tab. 2). Von den angeschriebenen Erkrankten antworteten 377
Personen, davon 240 Frauen und 137 Manner. Die nicht-erkrankte Kontrollgruppe
umfasste 231 Personen, davon 147 weiblichen und 83 mannlichen Geschlechts.
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Tabelle 2: Geschlecht: Absolute und relative Haufigkeiten

Stichprobe (N=608)

Nicht-Erkrankte™ Erkrankte Gesamtgruppe
N=231 (38.%) N=377 (62.%) N=607
Geschlecht N (%)
mannlich 83 (35.9%) 137 (36.3%) | 220 (36.2%)
weiblich 147 (63.6%) 240 (63.7%)| 387 (63.7%)
N = Anzahl

Das mittlere Alter der Gesamtstichprobe betrug 40.54 Jahre, wobei die Gruppe der
Nicht-Erkrankten im Durchschnitt 40.03 Jahre alt war und die Gruppe der Erkrankten
ein mittleres Alter von 40.85 aufwies.

Tabelle 3: Alter: Absolute und relative Haufigkeiten

Stichprobe (N=608)

Nicht-Erkrankte® Erkrankte Gesamtgruppe
N=231 N=377 N=607

Alter N (%)
16 — 29 5 (15.2%) 60 (15.9%) 5 (15.6%)
30 — 40 0 (39.0%) 145 (38.5%) 235 (38.7%)
41-50 62 (26.8%) 99 (26.3%)| 161 (26.5%)
5180 2 (18.2%) 73 (19.4%)| 115 (18.9%)
Alter in Jahren - M (SD) 40.03 (11.48) 40.85 (11.59)| 40.54 (11.55)

N = Anzahl

Weder in Bezug auf das Geschlecht noch das Alter lieBen sich signifikante Unter-
schiede zwischen den beiden Gruppen feststellen.®®

55.6% der Befragten waren verheiratet, 34.7% ledig, die Ubrigen geschieden oder
verwitwet (vgl. Tab. 4).

Tabelle 4: Familienstand: Absolute und relative Haufigkeiten

Familienstand

Nicht-Erkrankte

Erkrankte

Gesamtgruppe

verheiratet

132 (57.1%)

206 (54.6%)

338 (55.6%)

ledig 78 (33.8%) 133 (35.3%) 211(34.7%)
geschieden 6 (6.9%) 30 (8.0%) 46 (7.6%)
verwitwet 3 (1.3%) 4 (1.1%) 7 (1.2%)

Die Anzahl der in der Familie vorhandenen Kinder sowie der Wunsch nach weiteren
Kindern sind in den Tabellen 5 und 6 dargestellt. 50.5% der Befragten hatten keine
Kinder, 21.7% ein Kind, 21.4% zwei Kinder, 4.6% drei Kinder und 0.7% vier Kinder.

e|ne fehlende Angabe

’ zwei fehlende Angaben
% Da in Kapitel 5.2 eine multivariate Analyse der Gruppenunterschiede erfolgt, wird bis auf wenige
Ausnahmen im Folgenden auf eine univariate Uberpriifung verzichtet.
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Tabelle 5: Anzahl der Kinder in der Familie: Absolute und relative Haufigkeiten

Anzahl der Kinder Nicht-Erkrankte Erkrankte | Gesamtgruppe
keine 110 (47.6%) 197 (52.3%) 307 (50.5%)
1 45 (19.5%) 87 (23.1%) 132 (21.7%)

2 58 (25.1%) 72 (191%)| 130 (21.4%)
3 10 (4.3%) 18 (4.8%) 28 (4.6%)
4 3 (1.3%) 1 (0.3%) 4 (0.7%)

30.6% aller Befragten gaben an, sich noch Kinder zu winschen.

Tabelle 6: Kinderwunsch in der Zukunft: Absolute und relative Haufigkeiten

Kinderwunsch Nicht-Erkrankte Erkrankte | Gesamtgruppe
ja 73 (31.6%) 113 (30.0%) 186 (30.6%)
nein 148 (64.1%) 256 (67.9%) 404 (66.4%)

Tabelle 7 zeigt eine Aufschllsselung des Kinderwunsches nach der Anzahl der vor-
handenen Kinder in der Familie.

Tabelle 7: Anzahl der Kinder und zukiinftiger Kinderwunsch: Absolute und relative
Haufigkeiten

Kinderwunsch

nein ja Gesamt 100%
Anzahl der Kinder
keine 150 (50.0%) 150 (50.0%) 300
1 101 (78.3%) 28 (21.7%) 129
2 120 (95.2%) 6 (4.8%) 126
3 8 (100%) - 28
4 4 (100%) - 4

Von den Befragten, die keine Kinder hatten, wiinschte sich die Halfte noch Kinder.
Der Anteil derer, die Kinder mdchten, sinkt erwartungsgeman mit der zunehmenden
Anzahl der bereits vorhandenen Kinder in der Familie.

Die Tabellen 8 und 9 beschaftigen sich mit der schulischen und beruflichen Bildung
der befragten Personen.

Tabelle 8: Schulabschluss: Absolute und relative Haufigkeiten

Schulabschluss Nicht-Erkrankte Erkrankte Gesamtgruppe
kein Schulabschluss 0 (0.0%) 1 (0.3%) 1 (0.2%)
Hauptschule/Volksschule 31 (13.4%) 68 (18.0%) 99 (16.3%)
Realschule 84 (36.4%) 112 (29.7%) 196 (32.2%)
Polytechnische Oberschule 10 (4.3%) 13 (3.4%) 23 (3.8%)
Fachhochschulreife 23 (10.0%) 45 (11.9%) 68 (11.2%)
Abitur 81 (35.1%) 136 (36.1%) 217 (35.7%)

16.3% hatten einen Haupt- oder Volksschulabschluss, 32.2% einen Realschulab-
schluss und 3.8% einen Abschluss der Polytechnischen Oberschule. Fast die Halfte
der Befragten verfligte Uber die Fachhochschulreife oder das Abitur.
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Mehr als ein Viertel der Befragten hatte einen Fachhochschul- oder universitaren Ab-
schluss. 7.9% aller Befragten hatten keine Berufsausbildung, 47.5% hatten eine

Lehre absolviert, 16.8% einen Abschluss an einer Fachschule erworben.

Tabelle 9: Berufsausbildung: Absolute und relative Haufigkeiten

Berufsausbildung Nicht-Erkrankte Erkrankte Gesamtgruppe

keine Berufsausbildung 15 (6.5%) 33 (8.8%) 48 (7,9%)
Lehre 106 (45.9%) 183 (48.5%) 289 (47,5%)
Fachschule 44 (19.0%) 8 (15.4%) 102 (16,8%)
Fachhochschule 16 (6.9%) 9 (10.3%) 55 (9,0%)
Universitat 46 (19.9%) 1(16.2%) 107 (17,6%)

51.3% der Befragten waren ganztags,11.5% mindestens halbtags, 4.9% weniger als
halbtags erwerbstéatig und 4.8% waren in Ausbildung. 2.3% waren arbeitslos, 11.8%

im Ruhestand, 8.6% Hausfrau/Hausmann oder mithelfender Familienangehdériger.

Tabelle 10: Erwerbstatigkeit: Absolute und relative Haufigkeiten

Erwerbstatigkeit Nicht-Erkrankte Erkrankte Gesamtgruppe

ganztags 128 (55.4%) 184 (48.8%) 312 (51.3%)
mindestens halbtags 30 (13.0%) 40 (10.6%) 70 (11.5%)
weniger als halbtags 10 (4.3%) 20 (5.3%) 30 (4.9%)
Ausbildung 12 (5.2%) 17 (4.5%) 29 (4.8%)
Arbeitslos 6 (2.6%) 8 (2.1%) 14 (2.3%)
Hausfrau/Hausmann, mithelfender

Familienangehd&riger 18 (7.8%) 34 (9.0%) 52 (8.6%)
Rentner/Pensionar 14 (6.1%) 58 15.4%) 72 (1.8%)
anderes 8 (3.5%) 14 (3.7%) 22 (3.6%)

Die Uberwiegende Mehrheit aller Befragten war gesetzlich krankenversichert, 5.7%
privat versichert und 7.6% waren beihilfeberechtigt.

Tabelle 11: Krankenversicherung: Absolute und relative Haufigkeiten

Krankenversicherung Nicht-Erkrankte Erkrankte Gesamtgruppe

Gesetzliche 189 (81.8%) 328 (87.0%) 517 (85.0%)
Private 20 (8.7%) 14 (3.7%) 34 (5.6%)
Beihilfe 13 (5.6%) 32 (8.5%) 45 (7.4%)

In Tabelle 12 ist die Haufigkeit der Zugehdrigkeit zu einer Konfession dargestellt. Der
Anteil derer, die einer Religionsgemeinschaft angehérten, lag in beiden Gruppen bei
tber 70%.

25.8% gaben an, keiner religidsen Gemeinschaft anzugehdéren, 37.3% waren evan-
gelisch, 33.1% rdmisch-katholisch, jeweils 0.3% gehdrten dem jldischen oder mos-
lemischen Glauben an, 1.3% anderen Glaubensgemeinschaften.
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Tabelle 12: Konfessionszugehorigkeit: Absolute und relative Haufigkeiten

Religionsgemeinschaft Nicht-Erkrankte Erkrankte Gesamtgruppe
keine 57 (24.7%) 100 (26.5%) 157 (25.8%)
andere 5 (2.2%) 3 (0.8%) 8 (1.3%)
Judisch - 1 (0.3%) 1 (0.2%)
Moslemisch - 1 (0.3%) 1 (0.2%)
Rémisch-Katholisch 78 (33.8%) 123 (32.6%) 201 (33.1%)
Evangelisch 84 (36.4%) 143 (37.9%) 227 (37.3%)

Konfessionszugehdrigkeit gesamt

167 (72.4%)

271 (71.9%)

438 (72.1%)

Tabelle 13 stellt die Haufigkeiten des Nettoeinkommens der Befragten dar. 8.9%
verfigten Uber maximal 1000 Euro Nettoeinkommen, 13.5% Uber 1000 bis unter
1500 Euro, 13.7% Uber 1500 bis unter 2000 Euro, 15% tber 2000 bis unter 2500
Euro, 15.3% Uber 2500 bis unter 3000 Euro und 12.2% 3000 bis unter 3500 Euro

und 12.5% bezifferten ihr Nettoeinkommen auf 3500 Euro und mehr.

Tabelle 13 : Nettoeinkommen des gesamten Haushaltes: Absolute und relative

Haufigkeiten

Nettoeinkommen in Euro Nicht-Erkrankte Erkrankte Gesamtgruppe
Bis 1000 Euro 24 (10.5%) 30 (8.0%) 54 (8.9%)
1000 bis unter 1500 Euro 29 (12.6%) 53 (14.1%) 82 (13.5%)
1500 bis unter 2000 Euro 27 (11.7%) 56 (14.9%) 83 (13.7%)
2000 bis unter 2500 Euro 37 (16.0%) 54 (14.3%) 91 (15.0%)
2500 bis unter 3000 Euro 37 (16.0%) 56 (14.9%) 93 (15.3%)
3000 bis unter 3500 Euro 27 (11.7%) 47 (12.5%) 74 (12.2%)
3500 Euro und mehr 22 (9.5%) 54 (14.3%) 76 (12.5%)

4.2.1 Erkrankungen und Behinderungen

Die folgenden Fragen zu Erkrankungen und Behinderungen wurden allen Untersu-
chungsteilnehmern gestellt. Tabelle 14 verdeutlicht, dass CED-Patienten im Ver-

gleich zur Kontrollgruppe erwartungsgeman haufiger an weiteren Krankheiten leiden.

Tabelle 14: Dauerhafte Krankheiten oder Behinderungen: Absolute und relative

Haufigkeiten

Krankheiten Nicht-Erkrankte CED-Patienten Gesamt
Asthma 9 (1.7%) 16 (3.%) 25 (4.7%)
Diabetes 4 (0.8%) 9 (1.7%) 13 (2.4%)
Bluthochdruck 16 (3.%) 34 (6.3%) 50 (9.3%)
Allergien 69 (12.6%) 122 (22.3%) 191(34.9%)
Behinderungen 12 (2.3%) 34 (6.4%) 46 (8.7%)
andere 27  (5%) 96 (17.9%) 123 (22.9%)

4.7% aller Befragten waren an Asthma erkrankt, 2.4% litten an Diabetes, 9.3% an

Bluthochdruck und 34.9% an Allergien. 8.6% gaben an, dauerhaft behindert zu sein

und 22.9% litten an einer sonstigen Erkrankung.
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4.2.2 Chronisch entziindliche Darmerkrankung bei den Patienten

In den Tabellen 15 — 18 sind die Ergebnisse zur Diagnostik und zum Krankheitszu-
stand der Patienten dargestellt.

56.2% der Patienten waren an Morbus Crohn erkrankt, davon 146 Frauen und 66
Manner. 39.5% litten an Colitis ulcerosa, davon 80 Frauen und 69 Méanner. Bei 16
Patienten lag eine unklare Colitis vor.

Tabelle 15: Diagnose: Absolute und relative Haufigkeiten

Diagnose Geschlecht

mannlich weiblich Gesamt
Morbus Crohn 66 (17.5%) 146 (38.7%) 212 (56.2%)
Colitis ulcerosa 69 (18.3%) 80 (21.2%) 149 (39.5%)
unklare Colitis 2 (0.5%) 14 (3.7%) 16 (4.2%)
gesamt 137 (36.3%) 240 (63.7%) 377 (100%)

Ihren Krankheitszustand (vgl. Tab. 16) beschrieben 14.6% der Erkrankten als unklar,
bei fast der Hélfte befand sich die Erkrankung in einer Ruhephase. 9% hatten einen
akuten Krankheitsschub, bei 24.4% war die Erkrankung chronisch aktiv.

Tabelle 16: Krankheitszustand: Absolute und relative Haufigkeiten

Krankheitszustand Haufigkeit (%)
unklar 55 (14.6%)
Ruhephase 188 (49.9%)
akuter Schub 34 (9.0%)
chronisch aktiv 92 (24.4%)

Tabelle 17 verdeutlicht, dass mehr als die Halfte der Erkrankten ihr Allgemeinbefin-

den als gut bis sehr gut beschrieb. 29% flhlten sich beeintrachtigt, 9.1% fuhlten sich

schlecht, 2.7% sehr schlecht und 0.5% beschrieben ihren Zustand als unertraglich.

Tabelle 17: Alilgemeinbefinden: Absolute und relative Haufigkeiten

Allgemeinbefinden

Haufigkeit (%)

unertraglich 2 (0.5%)
sehr schlecht 10 (2.7%)
schlecht 34 (9.1%)
beeintréchtigt 108 (29.0%)
meist gut 156 (41.4%)
sehr gut 63 (16.7%)

Die Haufigkeit der Operationen im Krankheitsverlauf sowie deren Aufschliisselung

nach der Diagnose ist in den Tabellen 18 und 19 dargestellt.

Etwas mehr als die Halfte der CED-Patienten war noch nicht operiert worden, 19.1%

wurden einmal und 28.4% schon mehrmals operiert.
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Tabelle 18: Anzahl der Operationen im Krankheitsverlauf: Absolute und relative
Haufigkeiten

Anzahl der Operationen Haufigkeit (%)
keine 194 (51.5%)
eine 72 (19.1%)
mehrere 107 (28.4%)

Tabelle 19 verdeutlicht, dass Patienten mit Morbus Crohn im Vergleich zu den bei-
den anderen Patientengruppen den héchsten Anteil an Operationen aufweisen
(siehe auch Kap.1.1). 79.2% der MC-Patienten mussten sich im Vergleich zu 16.7%
der an CU-Erkrankten bisher einer Operation wegen ihrer Erkrankung unterziehen,
84.1% (CU 13.1%) wurden schon mehrmals operiert.

Tabelle 19: Anzahl der Operationen und Diagnose: Absolute und relative Haufigkeiten

Operationen Morbus Crohn | Colitis ulcerosa Unklare Colitis Gesamt (100%)
keine 63 (32.5%) 121(62.4%) 10 (5.2%) 194
eine 57 (79.2%) 12 (16.7%) 3 (4.2%) 72
mehrere 90 (84.1%) 14 (13.1%) 3 (2.8%) 107

4.3 Hospital Anxiety and Depression Scale - Deutsche Version
(HADS-D)

Bei jedem der insgesamt vierzehn Items konnten Werte von 0 bis 3 (3 = starke Aus-
pragung) erreicht werden. Fir den Gesamtwert wurden die Einzelwerte pro Skala
aufsummiert. GemaB Handanweisung gelten Werte von < 7 auf jeder Subskala als
unauffallig, Werte von 8-10 als grenzwertig, bei Werten von 11-14 wird eine schwere,

bei Werten von 15-21 eine sehr schwere Symptomatik angenommen.

In den Tabellen 20 und 21 sind die Mittelwerte und Standardabweichungen der ltems
und Gesamtwerte pro Skala getrennt nach Gruppen dargestellt. Je héher der Wert,
desto starker die mittels des Iltems abgefragte Auspragung des Symptoms.

Bei den Erkrankten fanden sich bei allen Items sowie beim Gesamtwert der Skala
hdhere Angst-Mittelwerte als bei den Nicht-Erkrankten. Die beiden Gruppen unter-
schieden sich hinsichtlich des Gesamtmittelwertes der Angstskala héchst signifikant
(p=.00) voneinander.
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Tabelle 20: Angstskala: Mittelwert und Standardabweichung

Angstskala
Item Nicht-Erkrankte Erkrankte
M SD M SD
1 1.13 .726 1.33 757
3 1.01 .903 1.05 .903
5 .91 744 1.08 .795
7 .78 .729 1.02 .827
9 .82 .658 1.07 .748
11 .99 .790 1.21 .888
13 .50 612 .61 .705
Gesamtwert Skala 6.12 3.50 7.35 3.77
M = Mittelwert, SD = Standardabweichung

Auch hinsichtlich der Depressionsskala (vgl. Tab. 21) lagen die Mittelwerte der Er-
krankten bei den einzelnen ltems sowie der Gesamtskala Uber denen der Nicht-Er-

krankten. Die beiden Gruppen unterschieden sich hinsichtlich des Gesamtmittelwer-

tes der Depressionsskala héchst signifikant (p=.00) voneinander.

Tabelle 21: Depressionsskala: Mittelwert und Standardabweichung

Depressionsskala
Iltem Nicht-Erkrankte Erkrankte
M SD M SD
2 .59 .666 .79 .802
4 41 590 .58 724
6 .46 .652 .58 719
8 .84 .708 1.25 778
10 .29 573 .36 .648
12 .75 .759 .95 .828
14 .28 545 .34 .617
Gesamtwert Skala 3.61 2.85 4.85 3.68
M = Mittelwert, SD = Standardabweichung

Eine multivariate Uberpriifung der Gruppenunterschiede findet sich im zweiten Er-

gebnisteil bei den Diskriminanzanalysen (vgl. Kap. 5.2).

4.4 Einstellungsfragebogen

Bei den folgenden Ergebnissen wurden aus Griinden der Ubersichtlichkeit die Ant-
wortkategorien ,stimme Uberhaupt nicht zu® und ,stimme nicht zu“, ebenso wie
,stimme voll zu“ und ,stimme zu®, bzw. ,sehr unwahrscheinlich“ und ,unwahrschein-
lich“ sowie ,sehr wahrscheinlich® und ,wahrscheinlich® jeweils zu einer Kategorie zu-
sammengefasst. Aufgrund der groBen Anzahl der Variablen werden hier nur die
wichtigsten Ergebnisse dargestellt. Eine multivariate Auswertung aller Variablen® er-

folgt in Kapitel 5.

% Da in Kapitel 5.2 eine multivariate Analyse der Gruppenunterschiede erfolgt, wird bis auf wenige
Ausnahmen im Folgenden auf eine univariate Uberprifung verzichtet.
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4.4.1 Reliabilitat

Der Reliabilitatskoeffizient des Einstellungsfragebogens (Cronbach’s Alpha) ergab
mit 0.85 ein gutes Ergebnis. Der split-half- Koeffizient nach Spearman-Brown betragt
0.69. Die Interkorrelationen des aus 163 ltems bestehenden Tests wurden inspiziert,
es fanden sich jedoch keine Auffalligkeiten. Daher wird auf eine Darstellung der Kor-
relationen aufgrund der GréBe der Matrix verzichtet. Die Analyse der Dimensionalitat
des Fragebogens erfolgt im zweiten Ergebnisteil der multivariaten Analysen (vgl.
Kap. 5).

4.4.2 Genetik-Wissenstest

Die in Tabelle 22 dargestellten Mittelwerte der einzelnen ltems des Wissenstests
zeigen, dass mehr als 80% der Erkrankten 8 von 15 Fragen richtig beantworten
konnten, bei den Nichterkrankten waren es 6 von 13 Fragen.*® Die ltems 3, 5 und 11
stellten sich als leicht heraus. Zu den schwierigeren Fragen zahlten die ltems 2, 6, 9,
12 sowie die krankheitsspezifischen Fragen 14 und 15 zur Vererbung von chronisch
entzindlichen Darmerkrankungen, die nur den Erkrankten gestellt wurden. Hier fand
sich eine haufige Uber- bzw. Unterschatzung des Grades der Vererbung.

Tabelle 22: Items Genetikwissen: Mittelwerte und Standardabweichung

Erkrankte Nicht-Erkrankte

ltem Mw SD Mw SD

1 .89 318 .85 .359

2 .60 491 .65 A77

3 .95 .224 .93 .254

4 .76 425 72 451

5 .97 .183 .90 .300

6 .48 .500 .36 .482

7 .81 .391 .76 429

8 .84 371 .78 416

9 .66 476 .62 .487

10 .81 .391 .82 .387

11 .97 .169 .95 222

12 .29 .456 .31 462

13 .81 .394 .82 .387
B1 40 490
B2 .37 .483

M = Mittelwert, SD = Standardabweichung

** Das Wissen der Erkrankten wurde mit 15, das der Kontrollgruppe mit 13 ltems abgefragt.
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Zusétzlich wurde Uber die ungewichtete Aufsummierung der richtigen Antworten ein
Gesamtwert pro Person errechnet. Je gréBer der Wert umso gréBer ist das mit die-
sem Fragebogen gemessene Genetikwissen. Nicht beantwortete Fragen wurden als
falsch kodiert.

In Tabelle 23 sind die im Mittel erreichten Punkte beider Gruppen bezlglich der von
allen Personen beantworteten dreizehn Items dargestellt. Es fanden sich keine signi-
fikanten Mittelwertsunterschiede.

Tabelle 23: Gesamtwert Genetikwissen: Mittelwert und Standardabweichung

Genetikwissen Nicht-Erkrankte Erkrankte
Gesamtwert - M (SD) 9.46 (2.08) 9.83 (1.74)
M = Mittelwert, SD = Standardabweichung

In Abbildung 1 sind die prozentualen Haufigkeiten der im Test erreichten Summen-
werte getrennt nach beiden Gruppen grafisch dargestellt. Der Anteil derer, die keine
oder nur wenige der Aufgaben I6sen konnten, war in beiden Gruppen relativ gering.
Eine Punktzahl von 9 bis 13 richtigen Antworten wurde von den Erkrankten im Ver-
gleich zu den Nicht-Erkrankten haufiger erreicht.

25%—
[ Nicht-Erkrankte
H Erkrankte

20%—

15%—

Prozent

10%—

5%

Oo/o_q_&_?ﬂ

0 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13
Erreichte Punkte Genetikwissen

Abbildung 1: Prozentuale Verteilung der im Genetik-Fragebogen erreichten Punkte
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Die in Tabelle 24 dargestellten Interkorrelationen der ltems fallen insgesamt niedrig
aus, jedoch stehen alle ltems in signifikantem Zusammenhang zum Gesamtwert.
Dieses Ergebnis lasst darauf schlieBen, dass es sich um einen heterogenen Test
handelt, der verschiedene Wissensbereiche umfasst. Auch der niedrige Reliabili-
tatskoeffizient*! (Cronbachs Alpha = .47) unterstiitzt diese Annahme, da bei einem
heterogenen Test keine hohen Werte flr die innere Konsistenz zu erwarten sind
(Lienert & Raatz, 1998).

Tabelle 24: Korrelationsmatrix Grundlagenwissen Genetik

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13
2 -.02
3 18 | -.01
4 A5 | .16 |.09**
5 A1 | .02 .06 .03
6 .04 .04 0 .02 .08**
7 .01 A2 .01 .07 .08 A1
8 .30** | -.09** | .22** |.05 A5 | .12 |-.01
9 .07 -.09** |.03 .20** |.05 .04 0 15%*
10 .06 .07 .02 12** |.06 .04 10* .07 5%
11 .05 -.03 .35 .02 .02 .02 .03 19 | .14 | .06
12 -.01 .03 0 16* | -.02 .05 .03 0 .02 .03 -.06
13 27" | -.04 .25** .06 15" | .04 .09* .22** .02 .08* A5 1.01
Gesamt-
wert A1 | 35* | .33** | .48** |.29** |.38** |.35** |.44** |.44** | .39** |.27* |.31** |.42**

* = p<.05 (zweiseitig)
" = p<.01 (zweiseitig)

Die Interkorrelationen des im Genetikfragebogen erzielten Gesamtwertes mit den
verschiedenen Schulabschlissen sowie der Berufsausbildung zeigt Tabelle 25.

Tabelle 25: Korrelationsmatrix Genetikwissen und Bildung

Genetik Hauptschule Realschule | Polytechnische | Fachhochschulreife | Abitur
Wissen Oberschule

Hauptschule -.18**

Realschule -10* -3

Polytechnische -.03 -.09* -.14**

Oberschule

Fachhoch- .01 -.16** -.25%* -.07

schulreife

Abitur .24** -.33** -.52* -.15™ =27

Berufsausbildung | .18** -.26%" -.36* -.08 .06 .55**

* = p<.05 (zweiseitig)
" = p<.01 (zweiseitig)

Das Genetikwissen korreliert positiv mit dem Abitur und einer héheren Berufsausbil-
dung sowie negativ mit dem Haupt- und Realschulabschluss. Die Schulabschlisse
der Polytechnischen Oberschule und der Fachhochschulreife korrelieren dagegen
nicht mit dem Genetikwissen. Die Ergebnisse weisen auf eine moderate Bildungsab-
hangigkeit des Wissensfragebogens hin.

*' Der Reliabilitatskoeffizient wurde ohne die erkrankungsspezifischen Fragen B1 und B2 mit den Da-
ten aller Befragten (N=608) errechnet.
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4.4.3 Krebserkrankungen

In Tabelle 26 sind die Ergebnisse zu den Fragen, die sich mit Krebserkrankungen
beschéftigen, dargestellt. Die wenigsten der Befragten haben bisher etwas Uber
Gentests gelesen oder gehért, mit denen das Risiko einer Krebserkrankung unter-
sucht wird. Bei der Einschatzung des eigenen Krebsrisikos, verglichen mit anderen
Personen des gleichen Geschlechts und Alters, zeigten sich erwartungsgemaB Un-
terschiede zwischen den beiden Gruppen, da die Erkrankten ein gegeniber der
Normalbevélkerung erhdhtes Risiko haben, z. B. an Darmkrebs zu erkranken (vgl.
Kap. 1.1.1). 47% der Erkrankten im Vergleich zu 10% der Nicht-Erkrankten schatzen
ihr Krebsrisiko als héher bis sehr viel héher ein.

Tabelle 26: Krebserkrankungen

Verteilung der Haufigkeiten in Prozent (%)

Aussage Erkrankte Nicht-
Erkrankte
N =377 N = 231
Haben Sie schon einmal etwas Uber Gentests bei Krebs gelesen oder gehért?
gar nichts 35 35
WEIIG. ¢ttt ettt ettt et e ettt e et e e s e e s e e e e e e e e e s e e e be e e 57 55
1L PP PP PUUPPRTTRN 7 7
ET = 01 7= P PP PP PP PP RPN 1 3
Wenn Sie sich mit anderen Menschen lhres Alters und Geschlechts vergleichen, wie hoch schatzen
Sie dann Ihr Risiko ein, irgendwann eine Krebserkrankung zu entwickeln?
sehr viel niedriger 0
a1 TTo [ o =T P TP PRSP 8 17
gENAUSO SO NOCK....ciiiiiiiiiii e 45 67
NORNET ... 38 8
ET=] AL = T 1= O PP PP PPP 9 2
Wie oft hatten Sie wahrend des letzten Monats Gedanken, dass Sie irgendwann Krebs bekommen
kdénnten?
i 27 31
33 35
32 29
8 4
Woirden Sie eine genetische Untersuchung durchfiihren lassen, um Ihr Krebsrisiko zu erfahren?
unwahrscheinlich 32 38
UNENESCRIEAEN. .....eiiiiiieie e 19 17
{2 AT e] 0T 0 ] PP P 45 41

Wie wiirden Sie reagieren, falls sich bei einem Test herausstellen sollte, dass Sie ein Risiko fiir eine Krebserkrankung
haben ?

Ich wiirde versuchen, durch gesundes Verhalten diesem Risiko entgegenzuwirken.
unwahrscheinlich 4 4
unentschieden 4 7
wahrscheinlich 91 88
Es wiirde mir schwer fallen, ein solches Ergebnis seelisch zu verkraften.
unwahrscheinlich 22 20
unentschieden 23 21
wahrscheinlich 54 58
Ich wiirde Vorsorgeangebote in Anspruch nehmen.
L0110V L = 1= 0] o TS 2 8
unentschieden 4 5
wahrscheinlich 93 91
Ich wiirde mich ausfuhrlich informieren.
UNWANISCREINIICN. ... e e e e e e e e e e re e e s enaeaeanneeeannes 2 2
unentschieden 2 3
WANTSCNEBINTICN. ...ttt e e et e e e e e ee et eaeeeaanneeeeeneeenseesneeenseenseasneeenseensensneennen 95 94
Ich wiirde mir Unterstiitzung bei Freunden und Angehérigen suchen.
unwahrscheinlich...........c.ooooi i, 12 10
unentschieden 20 16
wahrscheinlich 67 74
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45% der Erkrankten und 41% der Nicht-Erkrankten wirden wahrscheinlich einen
Gentest durchfihren lassen, um zu erfahren, wie hoch das eigene Krebsrisiko ist.
Auf die Vorstellung, ein Gentest kdnnte ein Krebsrisiko aufzeigen, gab der Uberwie-
gende Teil der Befragten an, dass sie diesem Risiko durch gesundes Verhalten ent-
gegenwirken, Vorsorgeangebote in Anspruch nehmen und sich eingehend informie-
ren wirden. Mehr als die Halfte der Befragten vermutete, dass es ihnen schwer fal-
len wlrde, ein solches Ergebnis seelisch zu verkraften. 67% der Erkrankten und 74%
der Nicht-Erkrankten wirden sich in einem solchen Fall Unterstitzung bei Freunden
und Angehdrigen suchen.

4.4.4 Gentests

Tabelle 27 stellt die Ergebnisse zu den Aussagen, die sich mit Gentests beschafti-

gen, dar.

Viele der Befragten wirden sich wahrscheinlich in einer Beratungsstelle Gber ihre Ri-
siken hinsichtlich genetisch bedingter Krankheiten informieren lassen. Wie auch in
anderen Untersuchungen stellte sich heraus, dass die Gberwiegende Mehrheit wahr-
scheinlich einen Gentest durchfihren lassen wirde, wenn dadurch eine bessere
Therapie der Krankheit mdglich oder die Krankheit heilbar ware und um eine genau-

ere Diagnose zu bekommen.

Immerhin noch 44% der CED-Patienten und 46% der Nicht-Erkrankten gaben an, sie
wilrden wahrscheinlich einen Gentest bei einer schwerwiegenden Krankheit, die erst
in 20 Jahren ausbrache, durchfihren lassen. Tats&chlich hatten nur 3.4% der Er-
krankten und 3.5% der Nicht-Erkrankten bisher bereits einen Gentest durchflihren

lassen.

Fast die Halfte der Befragten wirde einen Gentest auf eigene Kosten durchfiihren
lassen, falls die Krankenkasse die Kosten nicht Uberndhme. Ebenso viele vertraten
die Meinung, dass Kinder nur auf Krankheiten getestet werden sollten, die zu behan-
deln oder verhindern sind.

Bei diesen Ergebnissen ist zu berlcksichtigen, dass einerseits die potenzielle Er-
krankung nicht naher spezifiziert wurde und sich andererseits in verschiedenen psy-
chologischen Untersuchungen zeigte, dass unabhangig von der Erkrankung das Inte-
resse an Gentests sehr hoch ist, bevor diese angeboten werden. Dieses Interesse
mundet jedoch haufig nicht in eine tatséchliche Testung (Roberts, 2000).
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Tabelle 27: Gentests

Verteilung der Haufigkeiten in Prozent (%)

Aussage Erkrankte Nicht-
Erkrankte
N = 377 N = 231
Ich habe schon einmal einen Gentest durchfiihren lassen. 3.4 3.5
Ich wiirde einen Gentest durchfiihren lassen.....
wenn dadurch eine bessere Therapie der Krankheit mdglich ware.
(8T 10V= L =T a1 ] o 1 3
unentschieden 3 3
WANISCNEINIICN. ...ttt eeeaa e e ebeeeeaaeeeeaneeeanes 96 94
wenn die Krankheit heilbar ware.
unwahrscheinlich 7 7
010 1=T 01 £=To] 1 =T [T o 5 8
L2 LT 1L L] 88 90
um eine genauerer Diagnose zu bekommen.
0TIV L o a1 ] T o T 6 9
unentschieden 11 13
WANISCNEINIICN. ...t eeta e et e e e ebeeeeaaeeeeaneeeenns 83 78
bei einer schwerwiegenden Krankheit, die erst in 20 Jahren ausbricht.
unwahrscheinlich 38 36
L0 LT 0 €] =T (=Y o PPNt 18 18
WANTSCNEINTICN. ... eee ettt e et ettt e e e e e et eeaeeaanneeenseenneeeneeenseenneeaneeanneenneeaneeannenn 44 46
auf eigene Kosten, falls die Krankenkasse diese nicht Gbernimmt.
UNWANISCREBINIICN. ... e e e e e aae e e e e e e eaeeeeennee s 16 18
unentschieden 36 35
wahrscheinlich 48 47
Ich wiirde mich in einer Beratungsstelle Gber mein Risiko bezliglich genetisch bedingter Krankheiten
informieren lassen.
unwahrscheinlich 12 16
010 1=T 01 £=To] 1 =T [T o 13 13
WANISCNEINIICN. ... ..ttt e et e e e e e eaaeeeeneaeeaneeeanneaeanns 75 71
Kinder sollten nur auf Krankheiten getestet werden, die zu behandeln oder verhindern sind.
stimme nicht zu 28 29
UNENESCIIEAEBN. ... e e 23 26
LS00 =2 PPt 49 45
Der zunehmende Einsatz von Gentests dient hauptsachlich den finanziellen Interessen der Pharma-
industrie.
stimme nicht zu 40 38
UNENESCRIEAEBN. ...t eeeaneas 34 36
(3010010 0= PP 26 26

4.4.4.1 Entscheidung uUber die Durchfiilhrung von Gentests

In Tabelle 28 sind die Antworten zur Frage, wer Uber die Durchfiihrung von Gentests
entscheiden sollte, dargestellt. Die Aussage, jeder sollte selbst entscheiden kénnen,
ob er oder sie sich testen lassen will, fand eine sehr hohe Zustimmung. Ebenso wa-
ren die meisten davon Uberzeugt, dass Patienten ein Recht auf jede Art von Be-
handlung haben. Die Mehrheit sprach sich daftr aus, dass nur Facharzte nach Zu-
stimmung des Patienten Gentests veranlassen dirften. Dass Patienten ein Recht auf
jede Art von Behandlung haben und die Vorenthaltung bestimmter Behandlungsfor-
men eine Bevormundung darstellt, war ebenfalls Konsens. Dagegen stimmten nur
16% der Erkrankten und 20% der Nicht-Erkrankten der Aussage zu, dass Regierun-

gen in bestimmten Féllen befugt sein sollten, Gentests anzuordnen.
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Jeder Vierte meinte, der zunehmende Einsatz von Gentests diene hauptséchlich den

finanziellen Interessen der Pharmaindustrie.

Tabelle 28: Durchfiihrung von Gentests

Verteilung der Haufigkeiten in Prozent (%)

Aussage Erkrankte Nicht-
Erkrankte
N =377 N = 231
Wer sollte liber die Durchfiihrung von Gentests entscheiden diirfen?
Nur Fachéarzte sollten nach Zustimmung des Patienten die Durchfiihrung eines Gentests veranlassen
durfen.
stimme nicht zu 11 12
UNENESCRIEAEN. ....cei it 9 9
L1010 0T AT PP PP PP 80 79
Die Vorenthaltung bestimmter Behandlungsformen stellt eine Bevormundung der Patienten dar und
ignoriert ihre Rechte.
stimme nicht zu 7 9
UNENESCRIEAEN. ... 16 16
1001140 PP PPPPPPPPPPT 77 75
Jeder sollte selbst entscheiden kénnen, ob er oder sie sich testen lassen will.
SHMIME NMICHT ZU..... ettt ettt e ae e sae e e b e e eae e saeeesneeeneesaneenneennee e 2 3
unentschieden.... 4 4
L1000 (=2 PP PP TP PPt 94 93
Die Regierung sollte in bestimmten Fallen befugt sein, Gentests anzuordnen.
SHMME NMICNT ZU. ..ttt 70 64
unentschieden 14 16
110 (= AT PP TP PPPPPTPPTOt 16 20
Patienten haben ein Recht auf jede Art von Behandlung.
SHMIME NMICHT ZU..... ettt e et e et e e ae e sae e e b e e ebe e saeeesneeeseesaeeenneennee e 4 8
unentschieden 10 8
L1010 0T AT PP PP PPt 86 84

4.4.4.2 Vertraulicher Umgang mit Ergebnissen von Gentests

Die in Tabelle 29 dargestellten Ergebnisse verdeutlichen, dass die Beurteilung des
vertraulichen Umgangs mit Ergebnissen von Gentests mit der Art der Fragestellung

variiert.

Der allgemeinen Aussage, dass Informationen Uber Gentests auf keinen Fall ohne
Zustimmung des Getesteten an Angehérige weitergegeben werden sollten, stimmte
die groBe Mehrheit zu. Ob jedoch Angehdérige, die evil. auch erkrankt sind, gegen
den Willen des Getesteten informiert werden sollten, fiihrte in beiden Gruppen zu ei-
ner gréBeren Unentschiedenheit. Immerhin 13% der Erkrankten und 19% der Nicht-

Erkrankten waren fiir eine solche Vorgehensweise.

Wahrend nur 20% der Erkrankten und 21% Nicht-Erkrankten der Meinung waren,
dass der Ehegatte auch ohne Zustimmung des Getesteten informiert werden sollte,
stieg die Zustimmung bei der Aussage, dass jeder Partner Uber die genetische In-
formation des anderen Bescheid wissen sollte, auf 40% bei den Erkrankten und 32%
bei den Nicht-Erkrankten.
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Tabelle 29: Vertraulicher Umgang mit Testergebnissen

Verteilung der Haufigkeiten in Prozent (%)

Aussage Erkrankte Nicht-
Erkrankte
N = 377 N = 231
Informationen Uber Gentests sollten auf keinen Fall ohne Zustimmung des Getesteten an Angehdrige
weitergegeben werden.
SHMIME NMICNT ZU. ettt sae e et e s be e sae e s sbe e be e saeeeabeenee e 4 6
UNENESCRIEAEN. .....eiiiii e 5 7
10010 T AT PP PP PP PPPPPRPPT 91 86
Wenn jemand Trager eines Krankheits-Gens ist, sollten Angehérige (z.B. Kinder, die dann evtl. auch
die Krankheit haben) auch gegen den Willen des Getesteten informiert werden.
stimme nicht zu 67 60
UNENESCRIEAEN. .....eiiiiiiii e 20 20
L1110 (=2 PP PP PPt 13 19
Der Ehegatte sollte auch ohne Zustimmung des Getesteten ein automatisches Recht auf Informatio-
nen haben.
stimme nicht zu 65 61
unentschieden..........ccccevcveeenn. 15 18
L1000 T= A PO TP TP PPOPPPTPPTOt 20 21
Jeder Partner sollte Uber die genetische Information des anderen Bescheid wissen.
stimme nicht zu 41 40
UNENESCHIEAEN. .....eiiiiiiii e 19 27
L1010 0T AT PP PP PP 40 32

4.4.5 Erwartungen und Beflirchtungen

Far die meisten Befragten war die Genforschung in der Medizin eher mit Hoffnung
als mit Bedrohung verbunden (s. Abb. 2), da ein groBer Beitrag zur Therapie und

Heilung von chronischen Erkrankungen erwartet wird.

100%
Nicht-
O Erkrankte
M Erkrankte
80%—
60%—
=
c
)
N
o
S
a
40%—
20%—
0%

Bedrohung Hoffnung

Abbildung 2: Wie empfinden Sie die genetische Forschung in der Medizin insgesamt ?
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Gleichzeitig standen diesen Erwartungen aber eine Vielzahl von Angsten gegeniiber
(vgl. Tab. 30). 71% der Erkrankten im Vergleich zu 59% der Nicht-Erkrankten be-
firchteten, dass es durch Gentests zu Problemen beim Abschluss einer Lebensversi-
cherung kommen kann. Interessant ist, dass mehr Erkrankte als Nicht-Erkrankte
diese Befiurchtung auBerten. Dies kénnte damit erklart werden, dass eine schwere
Erkrankung grundsatzlich zu Problemen beim Abschluss einer Lebensversicherun-
gen fohren kann und die Erkrankten in der Vergangenheit entsprechende Erfahrun-
gen gemacht haben. Die Nachteile, die der Krankenkasse gegenlber entstehen

kénnten, wurden von beiden Gruppen geringer eingeschatzt.

Jeder Vierte hielt es flr wahrscheinlich, dass der Arbeitgeber Zugang zu den Ergeb-
nissen von Gentests bekommen kénnte. AuBerdem verlieBen sich nur wenige auf

den Schutz des Gesetzgebers vor genetischer Benachteiligung (s. Abb. 3).

50%
Nicht-

O Erkrankte

W Erkrankte

40%—

30%

Prozent

20%—

10%—

0%

stimme nichtzu unentschieden stimme zu

Abbildung 3: Der Gesetzgeber wird die Bevolkerung vor genetischer Benachteiligung
(z.B. bei Versicherungen / Arbeitgebern) schiitzen kénnen.

Fast die Halfte nahm an, dass Menschen zunehmend unter Druck gesetzt werden,
Gentests durchfihren zu lassen, auch wenn dies nicht in ihrem Interesse liegt.
Ebenso war die Frage nach der Beibehaltung des Solidarprinzips in der Gesellschaft
im Hinblick auf die Gentechnik mit groBer Unsicherheit behaftet, da 41% der
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Erkrankten und 43% der Nicht-Erkrankten hier unentschieden waren. In beiden Grup-

pen glaubten nur wenige daran, dass dieses Prinzip erhalten bleiben wird.

Dass die Gentechnik eine Gesellschaft hervorbringen wird, in der Menschen zu ei-

nem groBen Teil nach ihren Genen beurteilt werden, meinten 41% der Erkrankten

und 39% der Nicht-Erkrankten. AuBerdem war die Mehrheit der Auffassung, dass die

Bevélkerung bei Entscheidungen, die die Gentechnologie betreffen, zu geringe Mit-

spracherechte hat.

Tabelle 30: Erwartungen und Beflirchtungen hinsichtlich der zukiinftigen Entwicklung

der Gentechnik

Verteilung der Haufigkeiten in Prozent (%)

Aussage Erkrankte Nicht-
Erkrankte
N =377 N = 231
Wie empfinden Sie die genetische Forschung in der Medizin insgesamt?
AIS HOFFMUNG. ¢ttt et b ettt et e b et e et e e nan e e nneeeane s 86 80
AlS BEAIONUNG. ...ttt ettt e ek e e e sbr e e s st s e e e s e e e sbr b e s esbn e e s snr e e snnraeannns 14 20
Die Gentechnik wird einen groBen Beitrag zur Heilung von chronischen Erkrankungen leisten.
SHMIME NMICHT ZU.... ettt et e e bt e ae e sae e e b e e eae e saeesaneesseesaneenneennee e 4 4
unentschieden 17 18
L1010 0T AT PP PP PP 79 78
Die Gentechnik wird zu verbesserten Therapieméglichkeiten flihren.
SHMME NMICNT ZU. ...ttt 2 3
(0T ) Y] 1Yo =Y o T USROS 14 19
L1000 = AT PP P TP PPPPPTPPIOt 84 78
Ich beflirchte, dass mir der Krankenkasse gegeniiber Nachteile entstehen, wenn ich einen Gentest
durchfiihren lasse.
UNWANISCREINTICI. ...ttt ae e st ab e b sae e eaneenas 41 43
unentschieden 23 23
wahrscheinlich 36 33
Ich beflirchte, dass es durch einen Gentest zu Problemen beim Abschluss einer Lebensversicherung
kommen kann.
UNWANISCREINTICI. ....ceiii e e s an e 16 25
unentschieden 13 16
wahrscheinlich 71 59
Glauben Sie, dass |hr Arbeitgeber Zugang zu den Ergebnissen eines Gentests bekommen kdnnte?
UNWANISCREINTICN. ..ot e be e saeesaneennas 52 59
unentschieden 23 15
wahrscheinlich 25 26
Der Gesetzgeber wird die Bevodlkerung vor genetischer Benachteiligung (z.B. bei Versicherun-
gen/Arbeitgebern) schiitzen kénnen.
SHMIME NMICNT ZU. et e ettt sae e et e e be e sae e sabe e be e saeeeaneenee e 40 44
(W10 1=T01 £=Tod 1= 1= o TSRS 36 38
10010 T AT PO PP PP PPPPPPPT 24 18
Die Gentechnik wird eine Gesellschaft hervorbringen, in der Menschen zu einem groBen Teil nach
ihren Genen beurteilt werden.
SHMME NMICHT ZU. ...ttt ettt sheeae e e saeeaeenenneeneen 29 32
unentschieden 30 29
10T AT PO PP PP PPPPRPPT 41 39
Unsere Gesellschaft ist auch im Hinblick auf die Gentechnik in der Lage, die Solidaritét unseres Sys-
tems beizubehalten.
SHMME NMICNT ZU. ...ttt 37 37
unentschieden 41 43
110 0= A PP PP PPPPPTPPTOt 22 20
Menschen werden zunehmend unter Druck gesetzt, Gentests durchfiihren zu lassen, auch wenn dies
nicht in ihrem Interesse liegt.
SHMIME NMICHT ZU.... ettt et e et e ae e sae e eabe e sbe e saeeesneeeneesaeeeaneennee e 29 28
(0= ) To] T T=To =T PRSP 23 27
L0100 (=2 PP PP PPTRPPIOt 48 45
Die Bevoélkerung hat bei Entscheidungen, die die Gentechnologie betreffen, zu wenige Mitsprache-
rechte.
SHMIME NMICNT ZU. et e ettt e e e b e be e sae e s sbe e be e saeeeabeenee e 9 9
(W10 1=T01 £=Tod 1= 1= o TSRS 21 23
10T AT PO PP PP PPPPPRPPT 70 68
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4.4.6 Vererbung von Krankheiten

Die Aussagen zu dieser Thematik beschaftigen sich damit, dass jemand Tréger ei-
nes vererbbaren Krankheits-Gens ist und die Nachkommen die Krankheit daher mit
einer bestimmten Wahrscheinlichkeit bekommen kénnen. Die Art der Erkrankung
wurde dabei nicht naher spezifiziert. Die Ergebnisse sind in den Tabellen 31 - 33 zu-
sammengefasst. Bei allen Aussagen war der prozentuale Anteil derer, die
unentschieden waren, relativ hoch und variierte von 26% bis 38%.

Wahrend die allgemeine Aussage, Paare sollten einen Gentest durchfiihren lassen,
bevor sie Kinder bekommen, von 45% der Patienten und 52% der Nicht-Erkrankten
abgelehnt wurde, verringerte sich die Ablehnung bei der Aussage, dass Paare mit
einem genetischen Risiko fir eine Erkrankung einen Gentest durchflhren lassen
sollten, bevor sie Kinder bekommen. Dieser Aussage stimmten 45% der Erkrankten
und 52% der Nicht-Erkrankten zu.

35% der Erkrankten und 41% der Nicht-Erkrankten gaben an, als Trager eines
Krankheits-Gens auf Kinder verzichten zu wollen. Jeder Dritte war der Auffassung,
dass Menschen mit hohen genetischen Risiken generell auf Kinder verzichten soll-

ten.

37% der Erkrankten und 25% der Nicht-Erkrankten wirden auch als Trager eines
Krankheits-Gens nicht auf Kinder verzichten wollen, weil sie der Meinung waren,
dass man mit einer Erkrankung gut leben kann. Der Aussage ,lch wirde auch als
Gen-Trager einer schweren Krankheit auf jeden Fall Kinder haben wollen, weil sie flir
mein Leben wichtig sind“ stimmten 19% der Erkrankten und 13% der Nicht-Erkrank-

ten zu.

Immerhin 29% der Erkrankten und 25% der Nicht-Erkrankten vertraten die Auffas-
sung, dass man bei schweren Erbkrankheiten das Erbgut verdndern solle, damit
diese Krankheiten nicht mehr an die Nachkommen weitergeben werden.
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Tabelle 31: Vererbung von Krankheiten

Verteilung der Haufigkeiten in Prozent (%)

Aussage Erkrankte Nicht-
Erkrankte
N = 377 N = 231
Paare sollten einen Gentest durchfiihren lassen, bevor sie ein Kind bekommen.
stimme nicht zu 45 52
[UTa =101 £=Tod 1= 1= o T TSP PTS 32 26
11100 T= AT P PP PO PPPPTPPTRt 23 22
Paare mit einem genetischen Risiko fir eine Erkrankung sollten sich auf jeden Fall testen lassen,
bevor sie ein Kind bekommen.
SHMME NICNT ZU.....eeece ettt e et e e e e e e e e e e e e e aanbseeaeeaennnnnes 28 22
(0= ) 1] 1Yo (=T PSP P PP 27 26
L1100 (=2 PO PPPPTTPPTOt 45 52
Als Trager eines Krankheits-Gens wiirde ich auf Kinder verzichten, weil ich nicht will, dass meine
Kinder spater die Krankheit bekommen.
stimme Nicht ZU........oooo 28 24
unentschieden.... . 37 35
1001140 P PP P PPPPPPPPT 35 41
Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten auf Kinder verzichten.
SHMME NICHT ZU. ...ttt et e et e e bt e e e s e e e nne e e eaneeeeennne 37 37
0= ) 1] 1Yo (=T PSPPI 29 29
L1100 (=2 OO PPPTRPPTOt 34 33
Auch als Trager eines Krankheits-Gens wirde ich Kinder bekommen, weil ich glaube, dass man auch
mit einer Krankheit gut leben kann.
SHMME NICAT ZU....cee et e e e e et e e e e e e e e e e e e e e e nnnnnes 30 36
unentschieden 33 38
10010 a 14T PO PP P PPPPPPPPT 37 25
Ich wiirde auch als Gen-Trager einer schweren Krankheit auf jeden Fall Kinder haben wollen, weil sie
fir mein Leben wichtig sind.
SHMME NICNT ZU.....eeece ettt ettt e e e e et e e e e e e e anee e e e e e aennnnnes 48 52
(010 1=T 01 £=Tod 1= (=T o O PP PRP PPNt 33 34
L1010 0T AT PP PPPPPT 19 13
Bei schweren Erbkrankheiten sollte man das menschliche Erbgut verandern, damit diese Krankheiten
nicht mehr an die Nachkommen weitergegeben werden.
stimme nicht zu 38 44
(W10 =T01 £=Tod 1= [T o TR PP TTUPUUPPPTTRROIOE 32 31
110 0= A P PO PPPPTPPTRt 29 25

Im Falle einer Schwangerschaft wirden 39% der Erkrankten und 40% der Nicht-Er-
krankten einen vorgeburtlichen Gentest durchflhren lassen, um herauszufinden, ob
das Kind eine Krankheit geerbt habe. Dagegen wollten 27% der Erkrankten und 22%
der Nicht-Erkrankten vor der Geburt eines Kindes nicht wissen, ob dieses behindert
sei oder eine Krankheit geerbt habe.

Der Aussage, dass eine Frau die Schwangerschaft abbrechen sollte, wenn die Pra-
nataldiagnostik eine ernste genetische Erkrankung aufdeckt, stimmten 36% der Er-
krankten und 34% der Nicht-Erkrankten zu, etwas mehr als ein Drittel war hier unent-
schieden. 24% der Erkrankten und 29% der Nicht-Erkrankten beurteilten es als un-
verantwortlich, ein Kind mit einer schweren genetischen Erkrankung zu bekommen,

obwohl die Méglichkeit einer Schwangerschaftsunterbrechung besteht.

40% der Erkrankten und 42% der Nicht-Erkrankten fanden nicht, dass Frauen unter
gesellschaftlichem Druck stehen, die Pranataldiagnostik anzuwenden. Gleichzeitig
stimmte jedoch die groBe Mehrheit der Aussage zu, dass die Pranataldiagnostik
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Frauen sehr stark belastet, weil sie méglicherweise Entscheidungen tber Leben oder
Tod des zukinftigen Kindes treffen missen.

Tabelle 32: Pranataldiagnostik

Verteilung der Haufigkeiten in Prozent (%)

Aussage Erkrankte Nicht-
Erkrankte
N = 377 N = 231
Ich (meine Partnerin) wiirde bei einer Schwangerschaft einen vorgeburtlichen Gentest durchflihren
lassen, um herauszufinden, ob das Kind eine Krankheit geerbt hat.
SHIMME NICHT ZU. ..ttt ettt e e e e e sne e e e enee 35 37
(0 =T ) ETod 1T To (=Y o T PO PSPPSR 26 23
110 (=4 P PO PPPPTPPIRt 39 40
Ich wiirde vor der Geburt eines Kindes nicht wissen wollen, ob es behindert ist oder eine Krankheit
geerbt hat.
stimme nicht zu 51 59
UNENESChIEAEN. .....eviiiiieiiiiee e 22 18
L1010 0T AT PP PPPPPPPPT 27 22
Eine Frau sollte die Schwangerschaft abbrechen, wenn die Pranataldiagnostik eine ernste genetische
Erkrankung aufdeckt.
SHIMME NICHT ZU. ..ttt ettt e e nn e sneeeeenne 29 31
(W10 1=T01 £=Tod 1= (=] o TR PP PSP PPRPTRROINE 35 35
1001140 P PP P PPPPPPPPT 36 34
Ein Kind mit einer schweren genetischen Erkrankung zu bekommen, obwohl die Méglichkeit der
Schwangerschaftsunterbrechung besteht, ist unverantwortlich
stimme nicht zu 48 45
unentschieden...........ooociieiiiiiiiiiee e, 27 26
L1110 (=2 PO PPPPPRPPTOt 24 29
Frauen stehen unter gesellschaftlichem Druck, die Mdglichkeiten der Pranataldiagnostik anzuwenden.
SHMME NICNT ZU....ceee ettt e e e et e e e e e e e aane e e e e e e e e nnnnnes 40 42
(W10 =101 £=Tod 1= [T o TR PP POT SRR PPRTTTRROINE 29 29
10010140 P PP PPPPPPPPPT 30 29
Die Pranataldiagnostik belastet Frauen sehr stark, weil sie méglicherweise Entscheidungen Uber
Leben oder Tod des zukiinftigen Kindes treffen missen.
SHMME NICT ZU. ...ttt et e e st e et e e e an e e e sane e e e anneeeennne 9 14
(010 1=T 01 £=Tod 1= (=T o O PSPPI RUPPP SRRt 9 13
L0100 (=2 PO PPPPTRPPTOt 81 72

Die Ergebnisse zu den Aussagen, die sich mit der Praimplantationsdiagnostik (PID)
beschaftigen, sind in Tabelle 33 dargestellt.

43% der Erkrankten und 40% der Nicht-Erkrankten glaubten nicht, dass die PID das
Lebensrecht von Behinderten beschneidet. Die Uberwiegende Mehrheit in beiden
Gruppen war der Auffassung, dass Paare mit Erbkrankheiten durch die PID eine
Chance haben, gesunde Kinder zu bekommen.

Jedoch vertrat mehr als der Halfte der Befragten die Meinung, dass niemand das
Recht habe, zu entscheiden, welches Leben lebenswert sei. Dass in Zukunft auch
Paare, die auf natirlichem Wege Kinder bekommen kénnten, die Méglichkeiten der
PID nutzen wirden, glaubten sogar 48% der Erkrankten und 41% der Nicht-Erkrank-

ten.
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Tabelle 33: Praimplantationsdiagnostik (PID)

Verteilung der Haufigkeiten in Prozent (%)

Aussage Erkrankte Nicht-
Erkrankte
N = 377 N = 231
Damit wird das Lebensrecht von Behinderten beschnitten.
SHMME NICNT ZU....eeeeiee e e e e e e e e e s st e e e e e eesnsaeeeeeeeennsnnnnneeeaennnnnes 43 40
unentschieden.... 21 22
(3010010 0= TP 36 38
Auch Paare mit Erbkrankheiten haben hierdurch eine Chance, gesunde Kinder zu bekommen.
SHMME NICNT ZU..... e e e e e e e e e e e e e e e e e e aaaaaeaan 3 7
unentschieden.... 14 14
LS 0L =2 PPt 83 78
Niemand hat das Recht, zu entscheiden, welches Leben lebenswert ist.
SHMME NICNT ZU.... e e e e e e e e 18 18
unentschieden.... 28 26
(010010 0= TP 54 56
In Zukunft werden auch Paare, die auf normalem Wege Kinder bekommen kénnten, die Méglichkeiten
der Praimplantationsdiagnostik nutzen.
SHMME NICNT ZU.... e e e e e e e e e e e e e e e aaaaae e s 24 29
unentschieden.... 28 30
LS 0L L= PPt 48 41
Das wird dazu fiihren, dass Kinder nach den Wiinschen der Eltern ausgewahlt werden.
SHMME NICNT ZU....eeeeeee e e e e e e e e e e e s s e e e e e eesasaeeeeaeeeanssnnneaeeeennnnnns 25 28
unentschieden.... 23 19
(010010 0= TP 52 53

Mehr als die Halfte der Erkrankten und Nicht-Erkrankten war der Ansicht, dass die
PID dazu fuhren wird, dass Kinder nach den Wtiinschen der Eltern ausgewahlt wer-
den (vgl. Abb. 4).

60% —
O Nicht-Erkankte
W Erkrankte

50%—

40%—

30%

Prozent

20%

10%—

0%

stimme nicht zu unentschieden stimme zu

Abbildung 4: Die Praimplantationsdiagnostik wird dazu fihren, dass Kinder nach den
Wiinschen der Eltern ausgewahit werden.
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4.4.7 Nutzen und Risiken der Gentechnik

Die Beurteilung des Nutzens der Gentechnik in Bezug auf verschiedene Anwen-
dungsbereiche ist in Abbildung 5 grafisch dargestellt. Hierflr wurden die Antwortka-
tegorien ,sehr groBer Nutzen“ und ,groBer Nutzen® zusammengefasst. Die human-
medizinischen Anwendungsbereiche der Gentechnik wurden im Vergleich zu den
landwirtschaftlichen Einsatzgebieten als sehr viel nitzlicher angesehen. Der gréBte
Nutzen wurde der gentechnischen Herstellung von Medikamenten oder Impfstoffen
zugesprochen, dann folgten die Heilung von Krankheiten durch die Gentherapie, die
individuelle Anpassung (z.B. Vertraglichkeit) von Medikamenten und schlieBlich
Gentests zur Friherkennung von Krankheiten. Die genetische Veranderung von
Pflanzen, zur Verminderung des Einsatzes von Diinger oder Pflanzenschutzmitteln
wurde von fast 40% der Befragten als nitzlich angesehen, danach folgte die gene-
tisch induzierte Ertragssteigerung von Pflanzen mit 22%. Weniger als 10% sprachen
der genetischen Verdnderung von Nutztieren zur Steigerung des Ertrages noch ei-
nen Nutzen zu. Von den Erkrankten wurde der Nutzen der Gentechnik in fast allen
Anwendungsbereichen, insbesondere aber bei der Anpassung von Medikamenten,
der Heilung von Krankheiten und der Herstellung von Impfstoffen héher eingeschéatzt
als von den Nicht-Erkrankten.

Nutzen der Gentechnik

Nutztiere Ertrag steigern Eagzﬁ

Pflanzen Ertrag steigern

228 M Erkrankte

2210 O Nicht-
Erkrankte

weniger Diinger

Fritherkennung
Krankheiten

Anpassung von
Medikamenten

Heilung von Krankheiten

Impfstoffe re3

740

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
Prozent

Abbildung 5: Bewertung des Nutzens verschiedener Anwendungsgebiete der
Gentechnik
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Far die grafische Darstellung der Einschatzung gentechnischer Risiken in Abbildung
6 wurden die Antwortkategorien ,sehr groBe Gefahren“ und ,groBe Gefahren® zu-
sammengefasst. Ein Vergleich der Abbildungen 5 und 6 verdeutlicht den Zusam-
menhang von Nutzen und Risiken. Je héher der zugesprochene Nutzen eines An-
wendungsgebietes (vgl. Abb.5) desto weniger Gefahren wurden gesehen. Daher
wurden die Risiken der Gentechnik im Bereich der Humanmedizin im Vergleich zur
Landwirtschaft als sehr viel niedriger eingeschatzt. Die Erkrankten sahen bei fast
allen Anwendungsbereichen weniger Risiken als die gesunden Personen.

Risiken der Gentechnik

81,20

Nutzti i
utztiere Ertrag steigern 827

. 73,7

Pflanzen Ertrag stelgen %m
weniger Diinger 54,9

9 9 57,1

15,40
]20,8 W Erkrankte

Friiherkennung Krankheiten

O Nicht-Erkrankte

Anpassung von Medikamenten

17,7
19,40
Heilung von Krankheiten —|
22,9
14,90
Impfstoffe - —l
21,6
‘ ! ‘ ‘ ‘
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

Prozent

Abbildung 6: Bewertung der Risiken der Gentechnik

4.4.8 Vertrauen

Wie hoch das Vertrauen der Befragten in verschiedene Institutionen oder Personen
ist, dass diese sich ihrer Verantwortung in Bezug auf die Anwendung der Gentech-
nologie bewusst sind, zeigt Abbildung 7. Die beiden Antwortkategorien ,sehr groBes

Vertrauen® und ,groBes Vertrauen® wurden hierfliir zusammengefasst.

Das gréBte Vertrauen wurde Universitdten und Arzten zugesprochen, dann folgten
mit groBem Abstand die Pharmaindustrie, Politiker, Landwirtschaftliche Betriebe und
zuletzt die Lebensmittelindustrie. Die Nicht-Erkrankten waren in allen Bereichen et-

was vertrauensvoller als die Erkrankten.
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Vertrauen in Institutionen im Bereich Genforschung

Lebensmittelindustrie

Landwirtschaftliche Betriebe
6,9 M Erkrankte

O Nicht-Erkrankte

Politiker/Politikerinnen

Pharmaindustrie

60,2
60,6

Arzte/Arztinnen

63,4
Universitaten
66,7

Abbildung 7: Vertrauen in Personen oder Institutionen im Bereich der Gentechnik

4.4.9 Gentechnisch verianderte Lebensmittel

Die Ergebnisse zu den Aussagen, die sich mit genetisch veranderten Lebensmitteln
beschaftigen, sind in Tabelle 34 zusammengefasst. 46.4% der Erkrankten und 45%
der Nicht-Erkrankten waren der Auffassung, dass sich genetisch veranderte Lebens-
mittel schadlich auf die Gesundheit auswirken. Fast genauso hoch war aber auch der
Anteil der Unentschiedenen .

Nur wenige wirden genetisch veradndertes Gemuse mit einer langeren Haltbarkeit

oder genetisch veranderte Lebensmittel fir ihre Kinder kaufen.

Dagegen wirden immerhin 31% der Erkrankten und 27% der Nicht-Erkrankten ge-
netisch veranderte Lebensmittel kaufen, die fur Allergiker vertraglich sind. Mehr als
die Halfte war der Meinung, dass man auch in Zukunft durch bewusstes und geziel-
tes Einkaufen derartige Lebensmittel meiden kann.
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Tabelle 34: Gentechnisch verdnderte Lebensmittel

Verteilung der Haufigkeiten in Prozent (%)

Aussage Erkrankte Nicht-
Erkrankte
N = 377 N = 231
Gentechnisch veranderte Lebensmittel wirken sich schadlich auf die Gesundheit aus.
SHIMME NICHT ZU. ...ttt e et e e sne e e e enee 12 13
unentschieden 41 42
11100 T= AT P PP PO PPPPTPPTRt 46 45
Ich wiirde gentechnisch veréandertes Gemise kaufen, das den Vorteil hat, dass es langer haltbar ist.
stimme nicht zu 78 80
unentschieden...... 11 14
L1000 LT PP PPPPPPPPPT 11 6
In Zukunft wird es nur noch Lebensmittel geben, die in irgendeiner Weise genetisch verandert wurden.
SHMME NICAT ZU....ceee et e e e et e e e e e e e e e e e e e e e e e nnnnees 49 48
unentschieden.. 24 24
110 (=4 P PO PPPPTPPIRt 37 28
Ich wiirde Lebensmittel kaufen, aus denen mit Hilfe der Gentechnologie Inhaltsstoffe entfernt wurden,
damit Menschen mit Allergien keine Probleme damit haben .
SHMME NICNT ZU.....eeeee ettt e ettt e e e e e e e e e e e e e e aaane e e e e e e aaennnees 37 46
(0= ) Y] T T=To =T PSPPSR 32 27
L1010 0T AT PP PPPPPPPPT 31 27
Ich wiirde fiir meine Kinder Lebensmittel mit genetisch veréanderten Inhaltsstoffen kaufen.
SHIMME NICHT ZU. ..ttt ettt e et e e nne e e sneeeeennee 63 71
(0= ) ETod 1Yo =Y o T SRR TSRR 28 19
110 (= AT P PO PPPPTPPTRt 9 10
Durch bewusstes und gezieltes Einkaufen kann man genetisch veranderte Lebensmittel auch in Zu-
kunft vermeiden
SHMME NICNT ZU.....eeece ettt e et e e e e e e e e e e e e e aanbseeaeeaennnnnes 27 19
unentschieden 22 25
L1100 (=2 PO PPPPTTPPIOt 51 56

4.4.10 Genforschung in den Medien

Nur wenige der Befragten gaben an, durch Medien wie Zeitungen und Fernsehen

ausreichend und verstandlich Uber Gentechnik und Genforschung informiert zu wer-
den. AuBerdem waren 45% der Erkrankten und 51% der Nicht-Erkrankten der Mei-
nung, dass die Art der Darstellung unrealistische Erwartungen und Hoffnungen we-

cke.

Tabelle 35: Genforschung in den Medien

Verteilung der Haufigkeiten in Prozent (%)

Aussage Erkrankte Nicht-
Erkrankte
N = 377 N = 231
Durch Medien wie Zeitungen und Fernsehen wird man ausreichend lber Gentechnik und Genfor-
schung informiert.
SHMME NMICNT ZU. ...t 75 75
unentschieden 16 14
110 (= AT PP PP PPTPPPTPPTOt 9 11
In den Medien wird dieses Thema fir mich verstandlich dargestellt.
SHMIME NMICHT ZU.... ettt e ettt e e et e ae e sae e e b e e eae e saeeeaneeeneesaeeenneenneeaas 57 58
(0T [=T 01 £=Tod 1= (=T o O RSP 25 23
L1010 0L AT PP PPPPPPPT 18 19
Die Darstellung der Gentechnik in den Medien weckt unrealistische Erwartungen und Hoffnungen.
SHMME NMICNT ZU. .ttt st 14 20
unentschieden 41 29
110 0= A P T PP PP PPTPPPTPPTOt 45 51
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4.4.11 Umgang mit Blutproben aus der Sicht der Erkrankten

Wie in Kapitel 2 dargestellt, werden Blutproben von Erkrankten benétigt, um die Ge-
netik einer Erkrankung untersuchen zu kénnen. Die folgenden Ergebnisse beschatti-
gen sich mit dem Umgang und der Aufbewahrung von Blutproben zu Forschungs-
zwecken (vgl. Tab. 36).

Abbildung 8 verdeutlicht, dass sich nur 30% der CED-Patienten darauf verlassen
wilrden, dass die abgegebene Probe vertraulich behandelt wird und das Ergebnis
nicht in die Hande Unbefugter gelangt.

60%—

50%—

40%—

30%—

Prozent

20%—

29,71%)
29,71%

10%—

0%—
stimme nicht zu  unentschieden stimme zu

Abbildung 8: Ich wiirde mich ganz allgemein darauf verlassen, dass meine Gen-Probe
vertraulich behandelt wird und dass das Ergebnis nicht in die Hande Unbefugter ge-
langt.

Mehr als die Haélfte wirde Genmaterial nur fir eine einzelne Studie zur Verfligung
stellen bzw. méchte immer genau wissen, wer gerade an der Probe forscht.

Dass Blutproben fiir weitere Forschungszwecke aufbewahrt werden sollten, beftr-
worteten 47% der Befragten. Fir 41% der Befragten war eine Aufbewahrung in

Genmaterial-Sammlungen fir Forschungszwecke dagegen unheimlich.
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Tabelle 36: Umgang mit Blutproben zur Forschungszwecken

Verteilung der Haufigkeiten in Prozent (%)

Aussage Erkrankte
N =377
Ich wiirde mich ganz allgemein darauf verlassen, dass meine Gen-Probe vertraulich behandelt wird
und dass das Ergebnis nicht in die Hande Unbefugter gelangt.
SHMME NICNTE ZU. ... s 52
(0 =Y 1 Yol 1Yo [=Y o TRt 18
ST ZU. ettt ettt ettt oottt e e e bt e e ehteeeanteeeeheeeeanreeeaanbeeeahreeeareeeeanbeaesneannans 30
Ich wiirde Genmaterial nur fiir eine einzelne aktuelle Studie zur Verfiigung stellen.
stimme nicht zu 24
unentschieden 24
L0001 00T P PP 52
Ich mdchte immer genau wissen, wer gerade an meiner Gen-Probe forscht.
SHMME NICHE ZU. ..ottt ettt e et e e e st e e e e st e e e sbeeeeanneaeannes 16
UNENESCRIBUBIN. ...t s e n e s e e s r e e e n e e s neeeneesnneennee s 20
ST ZU. ettt et e ettt e oottt eeeh et e e hteee e nbeeeaheeeaaneeeeaanbeeeanreeeanreaeeanbeeesneannaas 64
Gen-Proben sollten aufbewahrt werden, damit weitere Forschung sie nutzen kann.
stimme nicht zu 29
unentschieden.................... 24
L0001 00T P PP 47
Es ist mir unheimlich, dass Proben in Genmaterial-Sammlungen fir Forschungszwecke aufbewahrt
werden.
SHMME NICNT ZU....cee e e s 33
UNENESCRIBUBIN. ...t e e e s e e s re e e ne e s e e neesnneennee s 25
ST ZU. ettt e ettt e ettt e e e bt ee e hteeeenbeeeeheeeeanteeeaanbeeeaanbeeeaeeaeeanbeeesneannaas 4

Abbildung 9 stellt grafisch dar, wer nach Ansicht der Erkrankten eine Genmaterial-

bank fir die Forschung beaufsichtigen sollte.

Bunwwisnz juazoid

Universitat Selbsthilfegruppen Arztinnen Kirche Politkerlnnen

Abbildung 9: Aufsicht Uber Genmaterial fiir Forschungszwecke

Wissenschaftler an Universitaten, gefolgt von Vertretern von Selbsthilfegruppen und

niedergelassenen Arzten waren nach Ansicht der Befragten am besten geeignet, die
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Aufsicht Uber eine Genmaterial-Bank zu fihren. Danach folgten Vertreter der Kirche,
Politiker und schlieBlich mit groBem Abstand Vertreter der Industrie.

4.4.12 Aktivitaten der DCCV im Bereich der Genforschung

Im Folgenden werden die Ergebnisse zu den Aussagen, die sich mit den Winschen
und der Zufriedenheit der Erkrankten beziiglich des Engagements ihres Selbsthilfe-
verbandes im Bereich der Genforschung beschaftigen, dargestellt (vgl. Tab. 37).

Far die groBe Mehrheit der Erkrankten war die Vertretung ihrer Interessen durch die
DCCV im Bereich der Genforschung ein groBes Anliegen und eine wichtige Aufgabe
ihres Verbandes. Die DCCYV sollte Einfluss auf die Politik nehmen, um Betroffene vor
genetischer Benachteiligung beispielsweise bei Versicherungen zu schitzen. Durch
die Beteiligung der DCCV an Genetik-Forschungsvorhaben wirde nach Ansicht der
Befragten sichergestellt, dass Erkrankte nicht an unseriésen Studien teilnehmen.
Wichtig war den Befragten auch, dass die DCCV die Genforschung kritisch und un-
abhangig betrachtet.

48% fluhlten sich bisher von der DCCV im Bereich der Genforschung gut vertreten,
44% hatten sich hierzu jedoch noch keine Meinung gebildet. 71% waren der Mei-
nung, dass die Beteiligung von Patienten an Genetikstudien dazu beitragen wird,
dass die Erforschung der chronisch entziindlichen Darmerkrankungen schneller vo-

ranschreiten wird.

23% vertraten die Auffassung, dass Patienten der Genforschung als ,Versuchskanin-
chen® dienen, knapp ein Drittel war hier unentschieden. 30% stimmten der Aussage
zu, dass der Nutzen, den die Genforschung fir Erkrankte hat, Gberbewertet wird.

Die Artikel im Mitgliederjournal des Selbsthilfeverbandes, die sich mit der Genfor-
schung beschaftigen, waren flr 60% der Befragten verstéandlich. 34% flhlten sich
ausreichend informiert, fast die Halfte war jedoch unentschieden. 66% winschten

sich mehr Informationen tUber neue Erkenntnisse der Genforschung.
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Tabelle 37: Zufriedenheit mit dem Engagement der DCCV im Bereich der Genfor-

schung
Verteilung der Haufigkeiten in Prozent (%)
Aussage Erkrankte
N =377
Die DCCV kann dazu beitragen, dass die Genforschung auch die Interessen von Menschen mit
chronisch entziindlichen Darmerkrankungen berUcksichtigt.
SHMME NICAT ZU....ceec et e e e e et e e e e e e aane e e e e e e e e nnnnees 1
(0= ) Y] T T=To =Y o T TSRS 6
L1100 0= AT P PP O PPPPTTPPIRt 92
Im Bauchredner finden sich zu viele Artikel Gber Genforschung.
SHMME NICHT ZU. ..ottt ettt e e et e et e e e nn e e e nne e e eaneeeeennne 58
unentschieden.... 34
FS10 100 (=2 PP 8
Ich fiihle mich von der DCCV im Bereich der Genforschung bisher gut vertreten.
SHMME NICAT ZU....ceee et e e e et r e e e e e e aane e e e e e e e e nnnnees 8
unentschieden.... 44
10010140 P PP PP PPPPTPPPPT 48
Ich habe den Eindruck, wir Erkrankte dienen im Bereich der Genforschung als ,Versuchskaninchen®.
SHIMME NICHT ZU. ...ttt e e et e et e e e e e e nne e e eanneeeennne 45
unentschieden.... 32
FS10 100 (=2 PP 23
Die Artikel im Bauchredner sind fiir mich verstandlich.
SHMME NICAT ZU....ceeec et e e e et e e e e e e e e e e e e e e e e e nnnnees 8
(W10 =T01 £=Tod 1= [T o TR PP OO PPPTRRROINE 32
1001140 P PP P PPPPPPPPT 60
Der Nutzen, den die Genforschung fiir uns Erkrankte hat, wird Uberbewertet.
SHMME NICNT ZU.....eeee ettt e e e e e e e e e e e e s aanbseeaeeaannnnees 34
unentschieden.... 36
FS1 100 (=4 PP PP 30
Die politische Vertretung der Interessen von Menschen mit Morbus Crohn und Colitis ulcerosa im
Bereich der Genetik ist eine wichtige Aufgabe der DCCV.
SHMME NICAT ZU....ceecee et e e e et e e e e e e e e e e e e e eenannnnes 3
unentschieden.... 8
10010140 P PP PPPPPPPPPT 89
Die DCCV sollte die Genforschung unabhangig und kritisch betrachten.
SHMME NICT ZU. ...ttt et e e st e et e e e an e e e sane e e e anneeeennne 2
unentschieden.... 11
ES10 100 (=2 P PP 87
Durch die Beteiligung der DCCV an Forschungsvorhaben wird sichergestellt, dass Erkrankte nicht an
unseridsen Forschungsaufrufen teilnehmen.
SHMME NICAT ZU....ce et e e e et et e e e e e e aane e e e e e e e ennnnnes 4
(0 =T ) ETod 1Yo (=Y TP PPPRP 11
10010 T AT P PP PP PPPPPPPPT 84
Ich flihle mich durch die Artikel Gber Genforschung im Bauchredner ausreichend informiert.
SHMME NICHT ZU. ...ttt e e st e e bt e e e b e e e nne e e eaneeeeennne 18
unentschieden.... 48
ES1 100 (=2 P PP 34
Die DCCV steht der Genforschung bisher zu negativ gegenuber.
SHMME NICAT ZU....ceeee et e e e et b e e e e e e e aane e e e e e s e e nnnnees 38
unentschieden.... 59
10010140 PP PPPPPPPPPT 3
Ich wiinsche mir im Bauchredner mehr Informationen Giber neue Erkenntnisse der Genforschung.
SHMME NICNT ZU.....eeee ettt e ettt e e e e e et e e e e e e e b e eeaeeaeennnnes 4
unentschieden.... 30
ES10 100 (=2 PP 66
Durch die Beteiligung der DCCV und ihrer Mitglieder an Forschungsvorhaben wird die Entdeckung der
Genetik von entzindlichen Darmerkrankungen schneller voranschreiten.
SHMME NICAT ZU. ...ttt e e e et e e e e e e abr e e e e e e e e nnnnees 6
(0 =T ) ETod 1Yo (=Y o TP PPR P 22
1001140 P PP PP PPPPPPPPT 71
Die DCCV sollte auch weiterhin Forschungsvorhaben im Bereich Genetik unterstiitzen.
SHIMME NICHT ZU. ...ttt s e e st e et e e e b e e e naneeeeanneeeennne 2
unentschieden.... 9
ES0 1000 (=2 P PP 89
Die DCCV sollte Einfluss auf die Politik nehmen, um Betroffene vor genetischer Benachteiligung (z.B.
im Bereich Arbeit, Kranken- und Lebensversicherung) zu schiitzen.
SHMME NICAT ZU....cece ettt e e e et e e e e e e e e e e e e e e e nnnnees 0
unentschieden.... 6
1110 0= A P PO PPPPTPPIRt 94
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4413 Nachbefragung

Insgesamt antworteten 332 der 1000 angeschriebenen Erkrankten auf die Nachbe-
fragung. 133 Personen gaben an, den Fragebogen bei der Erstbefragung nicht zu-
rickgeschickt zu haben, 173 hatten ihn zurlickgesandt, 22 Personen waren sich
nicht mehr sicher und 4 Antworten konnten aufgrund fehlender Angaben nicht aus-

gewertet werden.

Von den 133 Personen, die bei der Erstbefragung nicht geantwortet hatten, waren
85% positiv zur Genforschung bei Morbus Crohn/Colitis ulcerosa eingestellt, 2.3%
waren gegen die Genforschung und 9.8% gegen Umfragen. 51% gaben an, den Fra-
gebogen aus anderen Grinden z.B. aufgrund eines akuten Krankheitsschubs oder
aus Zeitmangel nicht beantwortet zu haben.

Die Frage ,In welchem AusmaB stehen Sie der Genforschung bei Morbus
Crohn/colitis ulcerosa positiv oder negativ gegenlber?“ wurde anhand einer 7-stufi-
gen Skala von auBerst negativ (= - 3) bis duBerst positiv (= + 3) beantwortet. In Ab-
bildung 10 ist die Verteilung der Antworthaufigkeiten dargestellt.
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Abbildung 10: In welchem AusmaB stehen Sie der Genforschung bei Morbus
Crohn/Colitis ulcerosa positiv oder negativ gegentiber?
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Die Personen, die an der Erstbefragung nicht teilgenommen hatten, antworteten im
Durchschnitt mit einem Wert von 1.8 (SD 1.2). Bei denen, die den Fragebogen zu-
rickgeschickt hatten, betrug der Mittelwert 1.6 (SD 1.4). Beide Gruppenmittelwerte
lagen im positiven Bereich und es fand sich kein signifikanter Unterschied.
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5 Ergebnisse der multivariaten Analysen

5.1 Analyse der faktoriellen Strukturen

Um einen Uberblick Giber die dimensionale Struktur der Daten zu erhalten, wurden
Faktorenanalysen mit den Daten aller Befragten und jeweils getrennt nach Gruppen
durchgefihrt.

Die nach der H6he der Korrelationen geordneten Faktoren sind in Form von Tabellen
dargestellt, wobei geringer ladende Items nicht mehr aufgeflihrt sind. Diese verkirzte
Form der Faktoren war aufgrund der groBen Anzahl von Variablen notwendig, um die
Ergebnisse Ubersichtlich darstellen zu kénnen. Die Ladungen der Items auf dem je-
weiligen Faktor werden bei der Beschreibung teilweise auch zusatzlich im Text in
Klammern angegeben. Bei bipolaren Faktoren wird der Teil des Faktors mit positiven
Vorzeichen im Folgenden positiver Pol genannt, der mit negativem Vorzeichen nega-

tiver Pol.

5.1.1 Faktorenanalyse mit den Daten aller Befragten

Bei dieser mit den Daten aller Befragten (N = 608) und 168 Variablen*? durchgefiihr-
ten Hauptachsenanalyse wurden 20 Faktoren mit einem Eigenwert groBer 1 extra-
hiert. Die vorausgeschatzte gemeinsame Varianz betragt 46%, davon wurden 87%
extrahiert, dies entspricht einem Anteil der totalen Varianz von 40%. Tabelle 38 gibt
eine Ubersicht (iber die Varianzanteile und die Reliabilitat der im Folgenden interpre-
tierten Faktoren. Die Split-Half-Reliabilitdten (vgl. Kapitel 3.4.2) der Faktoren sind
sehr zufriedenstellend.

Tabelle 38: Varianzanteile und Reliabilitit der Faktoren

Faktor 1 2 3 4
Anteil der aufgeklarten Varianz an der Gesamtvarianz (%) 24 10 8 7
Reliabilitat .96 .87 .86 .85

Die ersten vier Faktoren, die alle bipolar sind, lieBen sich interpretieren und wurden
wie folgt benannt:

1. Faktor: Pro & Contra Einstellung zu Gentests und Genforschung

*2 Neben den Einstellungsvariablen sowie den Items der HADS-D wurden die Variablen Erkrankung,
Geschlecht, Anzahl der Kinder, Kinderwunsch in der Zukunft, Schul- und Berufsbildung, Sport, Rau-
chen, Alkohol, Alter und Religion analysiert.
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2. Faktor: Wohlbefinden und die Einstellung zu Gentests und Genforschung
3. Faktor: Alter und die Einstellung zu Gentests und Genforschung
4. Faktor: Pro & Contra Gentechnik in der Landwirtschaft /Gentests

Im Folgenden werden die Faktoren beschrieben. Die héchsten Faktorladungen sind
in den Tabellen 39 - 43 dargestellt.

1. Faktor: Genforschung Pro & Contra

Der Varianzanteil des 1. Faktors, bei dem sich eine positive und negative Einstellung
zur Genforschung bipolar gegeniberstehen, betragt 24%. Der Faktor ist auBerst klar
strukturiert und sehr gut interpretierbar. Er verdeutlicht, dass sich die Befragten be-
zlglich ihrer Pro & Contra Einstellung gegeniiber Gentests und Genforschung am
starksten unterscheiden. Bis in den Bereich niedrigster Korrelationen sammeln sich
auf beiden Polen ltems, die diese Meinungsprofile widerspiegeln.

Auf dem positiven Pol des Faktors (vgl. Tab. 39), der Pro-Genforschungsseite, finden
sich sehr viele Aussagen, die die Anwendung von Gentests, insbesondere im Be-
reich der Pranataldiagnostik, beflrworten und die Meinung, dass sich die Vorbehalte
gegen die Gentechnik bald auflésen werden, weil die Vorteile so deutlich sind. Es
wird angenommen, dass sich kommende Generationen auf die Mdglichkeiten der
Gentechnik einstellen werden, ohne dass die Menschlichkeit dabei auf der Strecke
bleibt (.55).

Damit einher geht die Bereitschaft sich testen zu lassen und die Auffassung, dass
man die Mdéglichkeiten pradiktiver Gentests immer nutzen sollte. Ein Kind mit einer
schweren genetischen Erkrankung zu bekommen, obwohl die Md&glichkeit zum
Schwangerschaftsabbruch besteht, wird flr unverantwortlich gehalten (.59). Men-
schen mit hohen genetischen Risiken sollten nur Kinder bekommen, wenn sie die
Pranataldiagnostik anwenden (.58), bzw. sich selbst vorher auf Erkrankungen testen
lassen (.58). Auch Paare, bei denen kein offensichtliches Risiko besteht, sollten sich
testen lassen, bevor sie Kinder bekommen (.56). Diesem Meinungsprofil nach sollte
sogar jeder vor einer Heirat seinen genetischen Status kennen.

Gentests zur Friiherkennung von Krankheiten werden ein hoher Nutzen (.58) und ein
geringes Gefahrenpotenzial (.54) zugesprochen und die verschiedenen Anwen-
dungsbereiche der humanmedizinischen Gentechnik werden sehr positiv beurteilt.
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Personen mit diesem Meinungsprofil wirden auch Lebensmittel mit genetisch veran-

derten Inhaltsstoffen kaufen. Bis in den Bereich der kleinsten Korrelationen finden

sich durchweg positive Aussagen zur Genforschung und Gentechnik.

Tabelle 39: 1. Faktor Pro Gentests/Genforschung

Pro Gentests/Genforschung

Krankheiten.

Variable Ladung
Ich (meine Partnerin) wiirde bei einer Schwangerschaft einen vorgeburtlichen Gentest durchfiihren lassen, um herauszu-| .63
finden, ob das Kind eine Krankheit geerbt hat.

Im Falle einer Schwangerschaft sollte das Kind schon vor der Geburt getestet werden, um herauszufinden, ob es ein| .62
Krankheits-Gen tragt.

Viele Vorbehalte gegen die Gentechnik werden sich bald auflésen, weil die Vorteile so deutlich sind. .59
Ein Kind mit einer schweren genetischen Erkrankung zu bekommen, obwohl die Mdglichkeit der Schwangerschaftsun-| .59
terbrechung besteht, ist unverantwortlich.

Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten nur Kinder bekommen, wenn sie die Pranataldiagnostik anwenden. .58
Paare mit einem genetischen Risiko fiir eine Erkrankung sollten sich auf jeden Fall testen lassen, bevor sie ein Kind .58
bekommen.

Solche genetischen Tests beim Embryo sollte man immer durchfiihren. .58
GroBer Nutzen: Gentests zur Friherkennung von Krankheiten, bevor die ersten Symptome auftreten. .58
Eine Frau sollte die Schwangerschaft abbrechen, wenn die Pranataldiagnostik eine ernste genetische Erkrankung auf-| .56
decki.

Paare sollten einen Gentest durchfiihren lassen, bevor sie ein Kind bekommen. .56
Ich wiirde einen Gentest durchfiihren lassen, wenn ich mehr Uber solche Tests wisste. .55
Kommende Generationen werden sich auf die Méglichkeiten der Gentechnik einstellen, ohne dass die Menschlichkeit| .55
dabei auf der Strecke bleibt.

Keine Gefahr: Gentests zur Friherkennung von Krankheiten, bevor die ersten Symptome auftreten. .54
Ich wiirde eine genetische Untersuchung durchfiihren lassen, um mein Krebsrisiko zu erfahren. .54
Ich wiirde einem nicht-erkrankten Angehdrigen mit einem genetischen Erkrankungsrisiko (z.B. Kindern) empfehlen, einen| .53
Gentest zu machen.

Jeder sollte seinen genetischen Status vor einer Heirat kennen. .53
Hoffnung durch Genforschung in der Medizin. .51
Die Genforschung wird einen groBen Beitrag zur Heilung von chronischen Erkrankungen leisten. .50
Keine Gefahr: Heilung von Krankheiten durch das Einfihren intakter Gene in ,kranke” Zellen. .49
Keine Gefahr: Bessere individuelle Anpassung (z.B. Vertraglichkeit) von Medikamenten mit Hilfe der Gentechnik. .49
Ich wiirde Lebensmittel kaufen, aus denen mit Hilfe der Gentechnologie Inhaltsstoffe entfernt wurden, damit Menschen| .49
mit Allergien keine Probleme damit haben.

Ich wiirde einen Gentest durchfiihren lassen, um eine genauere Diagnose zu bekommen. .49
GroBer Nutzen: Bessere individuelle Anpassung (z.B. Vertraglichkeit) von Medikamenten mit Hilfe der Gentechnik. .48
GroBer Nutzen: Genetische Veranderung von Pflanzen, damit weniger Diinger oder Pflanzenschutzmittel eingesetzt| .48
werden mussen.

Bei schweren Erbkrankheiten sollte man das menschliche Erbgut verandern, damit diese Krankheiten nicht mehr an die | .46
Nachkommen weitergegeben werden.

Ich wiirde fiir meine Kinder Lebensmittel mit genetisch verénderten Inhaltsstoffen kaufen. .46
Die Gentechnik wird zu verbesserten Therapiemdglichkeiten fihren. .45
GroBer Nutzen: Heilung von Krankheiten durch das Einfiihren intakter Gene in ,kranke" Zellen. .45
GroBer Nutzen: Gentechnische Herstellung von Medikamenten oder Impfstoffen zur Behandlung und Vorbeugung von| .45
Krankheiten.

Der Gesetzgeber wird die Bevolkerung vor genetischer Benachteiligung (z.B. bei Versicherungen/Arbeitgebern) schiitzen| .44
kénnen.

Wiirde einen Gentest bei einer schwerwiegenden Krankheit durchfiihren lassen, die erst in zwanzig Jahren ausbricht. 44
Jeder Partner sollte (iber die genetische Information des anderen Bescheid wissen. 43
Keine Gefahr: Genetische Veranderung von Pflanzen, damit weniger Diinger oder Pflanzenschutzmittel eingesetzt wer-| .43
den missen.

Ich wirde mich testen lassen, wenn die Krankheit heilbar ware. 42
Unsere Gesellschaft ist auch im Hinblick auf die Gentechnik in der Lage, die Solidaritét unseres Systems beizubehalten. | .42
Keine Gefahr: Gentechnische Herstellung von Medikamenten oder Impfstoffen zur Behandlung und Vorbeugung von| .41
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Demgegenuber zeigt sich auf der Contra-Seite dieses Faktors, dargestellt in Tabelle
40, eine sehr kritische Haltung gegeniber Genforschung und Gentests. Negative
Seiten der Pranataldiagnostik werden aufgezeigt und vorgeburtliche Gentests abge-
lehnt: ,Ich will vor der Geburt eines Kindes nicht wissen, ob dieses behindert ist oder
eine Krankheit geerbt hat (-.50) und wirde auch als Trager eines Krankheits-Gens
Kinder bekommen, weil ich glaube, dass man auch mit einer Krankheit gut leben
kann“ (-.35). Personen, die dieses Meinungsprofil vertreten, wiirden keinen Gentest
durchfihren lassen, weil sie nicht wissen wollen, ob sie irgendwann einmal erkran-

ken werden (-.49).

AuBerdem spielen ethische Aspekte eine wichtige Rolle, da z.B. angenommen wird,
dass der Respekt vor dem Leben durch die Gentechnik verloren geht (-.47). Die
Aussage aus dem Bereich der Praimplantationsdiagnostik, dass niemand das Recht
hat zu entscheiden, welches Leben lebenswert ist (-.44), findet ebenfalls Zustim-

mung.

Eine weitere Beflirchtung ist, dass die Gentechnik eine Gesellschaft hervorbringen
wird, in der Menschen zu einem groBen Teil nach ihren Genen beurteilt (-.36) oder
zu Gentests gedrangt werden, auch wenn dies nicht in ihrem Interesse liegt (-.39).

Bei der Durchflihrung von Gentests im Rahmen des Arbeitsschutzes wird angenom-
men, dass dies zu einer Benachteiligung von Arbeitnehmern mit héherem Krank-
heitsrisiko fihren wird (-.31). Das Vertrauen in den Datenschutz ist ebenfalls gering,
da die Sorge geauBert wird, dass Arbeitgeber Zugang zu den Ergebnissen eines
Gentests bekommen kdnnten (-.20).

Genetisch veranderte Lebensmittel und Medikamente werden als schadlich angese-
hen und der zunehmende Einsatz von Gentests dient nach diesem Meinungsprofil
nur den finanziellen Interessen der Pharmaindustrie (-.34). Auch die Aussage, dass
die Bevdlkerung bei Entscheidungen zu wenig Mitspracherechte hat, korreliert mit
diesem Pol (-.21).

Zusammenfassend I&sst sich festhalten, dass eine positive bzw. negative Einstellung
insbesondere gegentiber humanmedizinischer Gentechnik mit einer entsprechenden
Beflrwortung bzw. Ablehnung von Gentests einhergeht. Weiterhin scheint ein infor-
mationssuchender, aktiver Umgang mit Erkrankungen, im Sinne eines dispositionel-
len Bewaltigungsstiles, die Bereitschaft zur Durchfiihrung von Gentests zu begtinsti-
gen.
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Tabelle 40: 1. Faktor Contra Gentests/Genforschung

Contra Gentests/Genforschung

Variable Ladung |
Ich wiirde vor der Geburt eines Kindes nicht wissen wollen, ob es behindert ist oder eine Krankheit geerbt hat. -.50

Ich wiirde keinen Gentest durchfiihren lassen, weil ich nicht wissen méchte, ob ich irgendwann einmal erkranken | -.49

werde.
Der Respekt vor dem Leben in all seinen Auspragungen wird durch Gentechnik verloren gehen. -.47
Praimplantationsdiagnostik (P1D): Niemand hat das Recht, zu entscheiden, welches Leben lebenswert ist. -.44
Menschen werden zunehmend unter Druck gesetzt, Gentests durchflihnren zu lassen, auch wenn dies nicht in ihrem | -.39
Interesse liegt.
Die Gentechnik wird eine Gesellschaft hervorbringen, in der Menschen zu einem groBen Teil nach ihren Genen beurteilt | -.36
werden.
Genetisch verdnderte Lebensmittel wirken sich schédlich auf die Gesundheit aus. -.36
Die Praimplantationsdiagnostik beschneidet das Lebensrecht Behinderter. -.35
Auch als Trager eines Krankheits-Gens wiirde ich Kinder bekommen, weil ich glaube, dass man auch mit einer Krankhei| -.35
gut leben kann.
Der zunehmende Einsatz von Gentests dient hauptsachlich den finanziellen Interessen der Pharma-Industrie. -.34
Gentests im Rahmen des Arbeitsschutzes werden zu einer Benachteiligung von Arbeitnehmern / Arbeitnehmerinnen mit | -.31
héherem Erkrankungsrisiko flhren.
Eine Behandlung mit gentechnisch hergestellten Medikamenten ist mit unbekannten Risiken verbunden. -.27
Die Praimplantationsdiagnostik wird dazu fihren, dass Kinder nach den Wiinschen der Eltern ausgewahlt werden. -.27
Die Pranataldiagnostik belastet Frauen sehr stark, weil sie mdglicherweise Entscheidungen Uber Leben oder Tod ihres | -.26
zukinftigen Kindes treffen missen.
Die Pranataldiagnostik wird haufig angewandt, ohne die Frauen vorher ausreichend Uber Risiken und Probleme (z.B. | -.26
Gewissenkonflikt) zu informieren.
Die Bevdlkerung hat bei Entscheidungen, die die Gentechnologie betreffen, zu wenige Mitspracherechte. -.21
Frauen stehen unter gesellschaftlichem Druck, die Méglichkeiten der Pranataldiagnostik anzuwenden. -.21
Richtige Beantwortung Genetikwissen Frage 8 (Wenn in der Schwangerschaft alle Mdglichkeiten vorgeburtlicher gene- | -.21
tischer Untersuchungen genutzt werden, hat man die Gewissheit, dass das Kind gesund sein wird.)
Beflirchte, Arbeitgeber kdnnte Zugang zu den Ergebnissen eines Gentests bekommen. -.20
Ich blicke mit Freude in die Zukunft. -.20

2. Faktor: Wohlbefinden und die Einstellung zu Gentests/Genforschung

Die hochsten Korrelationen der Items auf den beiden Polen des zweiten Faktors sind
in Tabelle 41 dargestellt. Mit diesem Faktor, der 10% der Varianz aufklar, findet sich
ein interessanter Zusammenhang zwischen dem Grad des Wohlbefindens und etwas
schwéacher dem Alter mit der Einstellung zu Gentests und Genforschung.

Ein angstlicher Pessimismus (ltems HADS-D) geht demnach mit einer negativen Be-
urteilung der Genforschung einher. Beispielsweise werden genetisch veranderte Le-
bensmittel als schadlich angesehen (.35) und kritisiert, dass die Bevdlkerung in Be-
zug auf die Gentechnologie zu wenig Mitspracherechte hat (.35). Es wird angenom-
men, dass hauptsachlich die Pharmaindustrie von der Durchflihrung von Gentests
profitiert (.33). Weiterhin wird beflirchtet, dass Menschen demnéachst nach ihren Ge-
nen beurteilt werden (.31), der Respekt vor dem Leben verloren geht (.29) und Men-
schen zu Gentests gedrangt werden (.27).

Die Aussagen ,Als Trager eines Krankheits-Gens wirde ich auf Kinder verzichten,
weil ich nicht will, dass meine Kinder spater die Krankheit bekommen® (.33), und

dass Menschen mit hohen genetischen Risiken nur Kinder bekommen sollten, wenn
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sie vorgeburtliche Diagnostik in Anspruch nehmen (.25), finden sich ebenfalls. Mit

diesem Profil kovariiert das Alter (.25).

Auf dem gegeniberliegenden Pol des Faktors zeigt sich dagegen ein Zusammen-
hang zwischen Lebensfreude (ltems HADS-D) und einer optimistischen Haltung zur
Genforschung. Dies drickt sich z.B. in der Auffassung aus, dass die Solidaritat der
Gesellschaft auch im Hinblick auf die Gentechnik erhalten bleibt (-.31) sowie einer

groBen Hoffnung, die der Genforschung in der Medizin entgegengebracht wird (-.25).

Die Darstellung der Genforschung in den Medien wird als verstandlich beurteilt (-.26).
AuBerdem werden die Risiken verschiedener Anwendungsbereiche der Gentechnik
z.B. zur Veranderung von Pflanzen, damit weniger Dinger zum Einsatz kommt (-.32)
oder zur Ertragssteigerung bei Pflanzen (-.30) und Nutztieren (-.27) sowie zur Her-
stellung von Medikamenten (-.28) als sehr niedrig eingeschéatzt. Gleichzeitig wird der
Gentherapie (-.24) und der Gentechnik zur Herstellung von Medikamenten (-.22) ein
groBer Nutzen zugesprochen. Politikern (-.26) sowie Vertretern der Lebensmittel-
(-.25), Pharmaindustrie (-.24) und Universitaten (-.22) wird Vertrauen entgegenge-
bracht, dass diese sich ihrer Verantwortung in Bezug auf die Anwendung der Gen-

technik bewusst sind.

Im Gegensatz zum &angstlichen Profil finden sich hier Aussagen, die sich damit be-
schaftigen, dass man auch als Trager eines Krankheits-Gens Kinder bekommen
wirde, weil man mit einer Krankheit gut leben kann (-.28), es bald Heilungsmdglich-
keiten gibt (-.26) und Kinder fur die persénliche Lebensplanung wichtig sind (-.23).
Damit kovariiert der Wunsch (der Jingeren), noch Kinder bekommen zu wollen.

Dieser Faktor verdeutlicht, dass zwischen optimistisch gestimmten Personen und
denen, die angstlich und deprimiert sind, groBe Unterschiede in der Einstellung ge-

genlber Gentechnik bestehen.

82



Ergebnisse der multivariaten Analysen

Tabelle 41: Polaritaten des 2. Faktors Wohlbefinden und Einstellung

Angstlicher Pessimismus (Altere)

Variable Ladung |
Mir gehen beunruhigende Gedanken durch den Kopf. .53
Mich Uberkommt plétzlich ein panikartiger Zustand. 47
Ich fuhle mich in meinen Aktivitdten gebremst. .45
Mich Gberkommt eine angstliche Vorahnung, dass etwas Schreckliches passieren kdnnte. 44
Ich fUhle mich angespannt oder Uberreizt. 42
Ich habe manchmal ein &ngstliches Geflihl in der Magengegend. 41
Genetisch verénderte Lebensmittel wirken sich schédlich auf die Gesundheit aus. .35
Die Bevélkerung hat bei Entscheidungen, die die Gentechnologie betreffen, zu wenige Mitspracherechte. .35
Der zunehmende Einsatz von Gentests dient hauptsachlich den finanziellen Interessen der Pharma-Industrie. .33
Als Trager eines Krankheits-Gens wirde ich auf Kinder verzichten, weil ich nicht will, dass meine Kinder spéater die .33
Krankheit bekommen.
Die Gentechnik wird eine Gesellschaft hervorbringen, in der Menschen zu einem groBen Teil nach ihren Genen beurteilt | .31
werden.
Der Respekt vor dem Leben in all seinen Auspragungen wird durch Gentechnik verloren gehen. .29
Falls ein Gentest Risiko fir Krebs aufzeigt, wiirde es wiirde mir schwer fallen, dies seelisch zu verkraften. .29
Gentests im Rahmen des Arbeitsschutzes werden zu einer Benachteiligung von Arbeitnehmern / Arbeitnehmerinnen mit | .27
héherem Erkrankungsrisiko fiihren.
Menschen werden zunehmend unter Druck gesetzt, Gentests durchfiinren zu lassen, auch wenn dies nicht in ihrem | .27
Interesse liegt.
Hatte wahrend des letzten Monats oft Gedanken, irgendwann Krebs bekommen zu kénnen. .27
Ich habe das Interesse an meiner duBBeren Erscheinung verloren. .27
Eine Behandlung mit gentechnisch hergestellten Medikamenten ist mit unbekannten Risiken verbunden. .26
Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten nur Kinder bekommen, wenn sie die Pranataldiagnostik anwenden. .25
Alter .25
Lebensfreude und Optimismus (Jiingere)
Variable Ladung |
Ich blicke mit Freude in die Zukunft. -.55
Ich kann mich heute noch so freuen wie friiher. -.49
Ich kann lachen und die lustige Seite der Dinge sehen. -.48
Ich fGhle mich gliicklich. -.45
Ich kann behaglich dasitzen und mich entspannen. -.39
Ich kann mich an einem guten Buch, einer Radio- oder Fernsehsendung freuen. -.38
Keine Gefahr: Genetische Verénderung von Pflanzen, damit weniger Diinger oder Pflanzenschutzmittel eingesetzt | -.32
werden mussen.
Unsere Gesellschaft ist auch im Hinblick auf die Gentechnik in der Lage, die Solidaritdt unseres Systems beizubehalten. | -.31
Keine Gefahr: Genetische Verdanderung von Pflanzen zur Steigerung des Ertrages. -.30
Keine Gefahr: Gentechnische Herstellung von Medikamenten oder Impfstoffen zur Behandlung und Vorbeugung von | -.28
Krankheiten.
Auch als Trager eines Krankheits-Gens wiirde ich Kinder bekommen, weil ich glaube, dass man auch mit einer -.28
Krankheit gut leben kann.
Keine Gefahr: Genetische Veranderung von Nutztieren, zur Steigerung der Milch- oder Fleischproduktion. -.27
Kinderwunsch in der Zukunft -.27
Verstandliche Darstellung Genforschung in Medien. -.26
Vertrauen in Politiker in Bezug auf Gentechnik. -.26
Als Tréager eines Krankheits-Gens wiirde ich trotzdem Kinder bekommen, weil es bald Heilungsmdglichkeiten geben -.26
kénnte, von denen meine Kinder profitieren.
Vertrauen in Lebensmittelindustrie. -.25
Hoffnung durch Genforschung in der Medizin. -.25
GroBer Nutzen: Heilung von Krankheiten durch das Einfiihren intakter Gene in ,kranke" Zellen. -.24
Vertrauen in Pharma-Industrie -.24
Ich wiirde auch als Gen-Trager einer schweren Krankheit auf jeden Fall Kinder haben wollen, weil sie fir mein Leben | -.23
wichtig sind.
Der Gesetzgeber wird die Bevolkerung vor genetischer Benachteiligung (z.B. bei Versicherungen/Arbeitgebern) schiit- | -.23
zen kénnen.
GroBer Nutzen: Gentechnische Herstellung von Medikamenten oder Impfstoffen zur Behandlung und Vorbeugung von | -.22
Krankheiten.

3. Faktor: Alter und die Einstellung zu Gentests/Genforschung

Der 3. Faktor (vgl. Tab. 42), der auf einen deutlichen Zusammenhang des Alters

(-.46) und etwas schwacher des Wohlbefindens mit der Einstellung zur Genfor-

schung hinweist, hat einen Varianzanteil von 8%.
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Der Faktor unterscheidet zwischen jungen Erkrankten (.24) mit Kinderwunsch in der
Zukunft (.35) und alteren Nicht-Erkrankten.

Junge Erkrankte mit Abitur (.23), die sich Kinder winschen, betonen, dass sie auch
als Trager eines Krankheits-Gens Kinder bekommen wiirden, weil es bald Heilungs-
moglichkeiten geben kénnte (.35) und sie der Meinung sind, dass man auch mit einer
Krankheit gut leben kann (.33), bzw. Kinder bei ihrer Lebensplanung eine wichtige
Rolle spielen (.30). Daneben finden sich hohe Werte im Bereich Angstlichkeit und
Beunruhigung. Das eigene Krebsrisiko wird hdher eingeschétzt, als das von anderen
Menschen des gleichen Alters und Geschlechts (.33). Diese Personen wirden einen
Gentest durchflhren lassen, wenn dadurch eine bessere Therapie (.31) und genau-
ere Diagnose (.24) mdglich ware. Der Nutzen der Gentechnik zur Herstellung (.31)
und besseren individuellen Anpassung von Medikamenten (.29), der Gentherapie
(.28), Gentests zur Friherkennung von Krankheiten (.25) und verbesserten Thera-
piemdglichkeiten wird als sehr hoch beurteilt. Daneben korrelieren aber auch kriti-
sche Aussagen zur Pranataldiagnostik mit diesem Pol des Faktors und es wird be-
firchtet, dass die Krankenkassen ihre Mitglieder in Zukunft zu Gentests drangen
kénnten (.26).

Demgegeniber finden sich bei den alteren Nicht-Erkrankten viele Aussagen, die zum
Ausdruck bringen, dass man mit einem genetischen Erkrankungsrisiko generell auf
Kinder verzichten sollte (-.33) und genetisch belastete Paare auf jeden Fall vor der
Kinderplanung einen Gentest durchfiihren lassen sollten (-.28). Sie selbst geben an,
als Trager einer Krankheit auf Kinder verzichten zu wollen (-.46) und sind der Mei-
nung, dass Menschen mit hohen genetischen Risiken Kinder nur unter Anwendung
der Pranataldiagnostik bekommen sollten (-.38). Wird durch die Pranataldiagnostik
eine ernste genetische Erkrankung aufgedeckt, sollte die Schwangerschaft unterbro-
chen werden (-.34). Geschieht dies nicht, ist das ihrer Meinung nach unverantwort-
lich (-.32).

Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten diesem Meinungsprofil nach sogar
darauf verzichten zu heiraten (-.31) und auf jeden Fall Gentests durchfiihren lassen
(-.28). AuBerdem sind die Befragten der Meinung, dass Informationen Gber Gentests
auch gegen den Willen des Getesteten an mdéglicherweise betroffene Familienmit-

glieder, z.B. den Ehegatten (-.28) oder die Kinder (-.29) weitergegeben werden
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sollten. Weiterhin findet sich die Auffassung, dass Regierungen vor einer Heirat Gen-
tests verlangen sollten (-.22). Damit einher geht ein entspanntes Wohlbefinden.

Tabelle 42: Polarititen des 3. Faktors Jiingere versus Altere

Jiingere (dngstliche Erkrankte mit Abitur) und Kinderwunsch

Variable Ladung
Kinderwunsch in der Zukunft .35
Als Trager eines Krankheits-Gens wiirde ich trotzdem Kinder bekommen, weil es bald Heilungsmdglichkeiten geben .35
kénnte, von denen meine Kinder profitieren.
Auch als Trager eines Krankheits-Gens wiirde ich Kinder bekommen, weil ich glaube, dass man auch mit einer .33
Krankheit gut leben kann.
Schéatze mein Krebsrisiko im Vergleich mit anderen Menschen hdher ein. .33
Ich habe manchmal ein éngstliches Gefiihl in der Magengegend. .33
Mir gehen beunruhigende Gedanken durch den Kopf. .32
Ich wiirde einen Gentest durchfiihren lassen, wenn dadurch eine bessere Therapie der Krankheit mdglich wére. .31
GroBer Nutzen: Gentechnische Herstellung von Medikamenten oder Impfstoffen zur Behandlung und Vorbeugung von .31
Krankheiten.
Ich fUhle mich angespannt oder Uberreizt. .31
Ich wiirde auch als Gen-Trager einer schweren Krankheit auf jeden Fall Kinder haben wollen, weil sie fiir mein Leben .30
wichtig sind.
GroBer Nutzen: Bessere individuelle Anpassung (z.B. Vertréaglichkeit) von Medikamenten mit Hilfe der Gentechnik. .29
GroBer Nutzen: Heilung von Krankheiten durch das Einfiihren intakter Gene in ,kranke" Zellen. .28
Die Krankenkassen werden in Zukunft (z.B. bei Herz-Kreislauf- Erkrankungen) von ihren Mitgliedern Gentests erwarten, .26
um die Kosten zu senken.
Die Pranataldiagnostik belastet Frauen sehr stark, weil sie mdglicherweise Entscheidungen lber Leben oder Tod ihres .26
zukinftigen Kindes treffen missen.
Die Gentechnik wird zu verbesserten Therapiemdglichkeiten fiihren. .26
GroBer Nutzen: Gentests zur Friitherkennung von Krankheiten, bevor die ersten Symptome auftreten. .25
Mich Gberkommt eine angstliche Vorahnung, dass etwas Schreckliches passieren kdnnte. .25
Ich wiirde einen Gentest durchfiihren lassen, um eine genauere Diagnose zu bekommen. .24
an CED erkrankt .24
Ich wiirde mich testen lassen, wenn man die Krankheit verhindern kénnte. .23
Ich wiirde mich testen lassen, wenn die Krankheit heilbar wére. .23
ABITUR .23
Ich wiirde einen Gentest durchfiihren lassen, wenn ich mehr Uber solche Tests wisste. .23
Ich fUhle mich in meinen Aktivitdten gebremst. .23
Altere (zufriedene Nicht-Erkrankte)
Variable Ladung
ALTER -.46
Als Trager eines Krankheits-Gens wiirde ich auf Kinder verzichten, weil ich nicht will, dass meine Kinder spater die -.38
Krankheit bekommen.
Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten nur Kinder bekommen, wenn sie die Pranataldiagnostik anwenden. -.38
Eine Frau sollte die Schwangerschaft abbrechen, wenn die Pranataldiagnostik eine ernste genetische Erkrankung -.34
aufdeckt.
Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten auf Kinder verzichten. -.33
Ein Kind mit einer schweren genetischen Erkrankung zu bekommen, obwohl die Mdglichkeit der Schwangerschaftsun- -.32
terbrechung besteht, ist unverantwortlich.
Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten sich nicht gegenseitig heiraten. -.31
Der Ehegatte sollte auch ohne Zustimmung des Getesteten ein automatisches Recht auf Informationen haben. -.29
Paare mit einem genetischen Risiko fiir eine Erkrankung sollten sich auf jeden Fall testen lassen, bevor sie ein Kind -.28
bekommen.
Wenn jemand Trager einer Krankheits-Gens ist, sollten Angehdrige (z.B. Kinder, die dann evtl. auch die Krankheit -.28
haben) auch gegen den Willen des Getesteten informiert werden.
Jeder sollte seinen genetischen Status vor einer Heirat kennen. -.24
Ich fiihle mich glicklich. -.23
Regierungen sollten genetische Tests vor der Heirat verlangen. -.22
Ich kann behaglich dasitzen und mich entspannen. -.22
Jeder Partner sollte Uiber die genetische Information des anderen Bescheid wissen. -.22
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4. Faktor Gentechnik in der Landwirtschaft und Gentests Pro & Contra

Auf diesem Faktor, der 7% der Varianz aufklart, laden Uberwiegend Items, die sich
mit der Gentechnik in der Landwirtschaft und der Bereitschaft zur Durchflihrung von
Gentests beschaftigen (vgl. Tab. 43).

Es handelt sich um einen Faktor, dessen Varianzaufklarung schon sehr spezifisch
ist. Interessant ist aber, dass eine positive Einstellung gegentiber Gentechnik in der
Landwirtschaft mit einer Ablehnung von Gentests kovariiert, wahrend eine negative
Einstellung mit einer Beflrwortung genetischer Diagnostik einhergeht.

Der Faktor verdeutlicht auch die unterschiedlichen Bewaltigungsstile im Umgang mit
potenziellen Erkrankungen. Auf der einen Seite die, die nicht wissen méchten, ob sie
oder ihre Kinder von einem Krankheitsrisiko betroffen sind und auf der anderen Seite
diejenigen, die aktiv nach entsprechenden Informationen suchen.

Der positive Pol des Faktors ist gepragt von einer optimistischen Bewertung der
Gentechnik in der Landwirtschaft. Die Gefahren werden als sehr gering eingeschétzt
und der Nutzen als hoch angesehen. Damit einher geht die Bereitschaft, genetisch
veranderte Lebensmittel (auch far die eigenen Kinder .45) zu kaufen. Die Durchfih-
rung eines Gentests (.29) - auch im Bereich der Pranataldiagnostik (.24) - wird je-
doch abgelehnt, da man lieber nicht wissen mdchte, ob ein Erkrankungsrisiko vor-

liegt. Etwas schwéacher korreliert die Variable Alter mit diesem Pol (.20).

Auf der gegenlberliegenden Seite des Faktors findet sich die Auffassung, dass ge-
netisch veranderte Lebensmittel schadlich sind. Mit der Ablehnung der Gentechnik in
der Landwirtschaft kovariiert jedoch eine groBe Bereitschaft und sehr positive Ein-
stellung zu Gentests. AuBerdem laden Items, die Lebenszufriedenheit ausdriicken
(HADS-D), auf diesem Pol.
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Tabelle 43: Polaritaten des 4. Faktors Pro & Contra Gentests/Gentechnik

Pro Gentechnik und Contra Gentest

Variable Ladung |
Keine Gefahr: Genetische Veranderung von Nutztieren zur Steigerung der Milch- oder Fleischproduktion. .53
GroBer Nutzen: Genetische Veranderung von Nutztieren, zur Steigerung der Milch- oder Fleischproduktion. .49

Keine Gefahr: Genetische Veranderung von Pflanzen, damit weniger Diinger oder Pflanzenschutzmittel eingesetzt wer- | .48
den mussen.

Ich wiirde genetisch veréndertes Gemuse kaufen, das den Vorteil hat, dass es langer haltbar ist. 47
GroBer Nutzen: Genetische Veranderung von Pflanzen zur Steigerung des Ertrages. .46
Ich wiirde fiir meine Kinder Lebensmittel mit genetisch verénderten Inhaltsstoffen kaufen. .45

Keine Gefahr: Genetische Veranderung von Pflanzen, damit weniger Diinger oder Pflanzenschutzmittel eingesetzt wer- | .34
den mussen.
GroBer Nutzen: Genetische Veranderung von Pflanzen, damit weniger Diinger oder Pflanzenschutzmittel eingesetzt | .34
werden mussen.
Ich wirde Lebensmittel kaufen, aus denen mit Hilfe der Gentechnologie Inhaltsstoffe entfernt wurden, damit Menschen | .32
mit Allergien keine Probleme damit haben.
Ich wiirde keinen Gentest durchfiihren lassen, weil ich nicht wissen méchte, ob ich irgendwann einmal erkranken werde. | .29

Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten sich nicht gegenseitig heiraten. .26
Durch Medien wie Zeitungen und Fernsehen wird man ausreichend iber Gentechnik und Genforschung informiert. .25
Frauen werden durch ihren Arzt/Arztin dazu gedrangt, vorgeburtliche Gentests durchfiihren zu lassen. .24
Ich wiirde vor der Geburt eines Kindes nicht wissen wollen, ob es behindert ist oder eine Krankheit geerbt hat. .24
Frauen stehen unter gesellschaftlichem Druck, die Méglichkeiten der Pranataldiagnostik anzuwenden. .24
Alter .20
Pro Gentests (Optimismus)
Variable Ladung
Genetisch verdnderte Lebensmittel wirken sich schédlich auf die Gesundheit aus. -.28
Ich wiirde mich in einer Beratungsstelle Uber mein Risiko bezliglich genetisch bedingter Krankheiten informieren lassen. | -.28
Ich wiirde mich testen lassen, wenn man die Krankheit verhindern kénnte. -.27

Falls sich herausstellen sollte, dass ich ein genetisches Krebsrisiko habe, wiirde ich versuchen, durch gesundes Ver- | -.27
halten diesem Risiko entgegenzuwirken.

Ich wiirde einen Gentest durchfiihren lassen, wenn dadurch eine bessere Therapie der Krankheit mdglich wére. -.26
Ich wiirde einen Gentest durchfiihren lassen, wenn ich mehr Uber solche Tests wisste. -.26
Ich wiirde einen Gentest durchfiihren lassen, um eine genauere Diagnose zu bekommen. -.25
Ich wiirde mich testen lassen, wenn die Krankheit heilbar ware. -.24
Ich kann lachen und die lustige Seite der Dinge sehen. -.24

Falls sich herausstellen sollte, dass ich ein genetisches Krebsrisiko habe, wirde ich Vorsorgeangebote in Anspruch | -.24
nehmen.
Auch Paare mit Erbkrankheiten haben durch die Praimplantationsdiagnostik eine Chance, gesunde Kinder zu bekommer| -.24
Ich fGhle mich gliicklich. -.24
Ich wiirde einen Gentest bei einer schwerwiegenden Krankheit durchfiihren lassen, die erst in zwanzig Jahren aus- | -.24
bricht.

Ich wirde einem nicht-erkrankten Angehdérigen mit einem genetischen Erkrankungsrisiko (z.B. Kindern) empfehlen, | -.23
einen Gentest zu machen.
Ich kann mich heute noch so freuen wie friher. -.22

5.1.2 Faktorenanalyse mit den Daten der Erkrankten

In dieser mit den Daten der Erkrankten (N = 361)* durchgefiihrten Hauptachsenana-
lyse wurden 199 Variablen** analysiert. 20 Faktoren mit einem Eigenwert groBer 1
wurden extrahiert. Die vorausgeschatzte gemeinsame Varianz betragt 46%, davon
wurden 88% extrahiert, dies entspricht einem Anteil der totalen Varianz von 41%.
Tabelle 44 gibt eine Ubersicht tiber die Varianzanteile und die Reliabilitat der Fakto-
ren. Auch bei dieser Analyse sind die Split-Half-Reliabilitaten der Faktoren sehr zu-
friedenstellend.

* Es wurden nur die CED-Patienten in die Analyse einbezogen, bei denen eine eindeutige Diagnose
SMorbus Crohn bzw. Colitis ulcerosa) vorlag.

* Neben den Einstellungsvariablen (inklusive Fragen zum politischen Mandat der DCCV und zum
Umgang mit Blutproben) sowie den Items der HADS-D wurden die Variablen Geschlecht, Diagnose,
Anzahl der Operationen, Allgemeinbefinden, Anzahl der Kinder, Kinderwunsch in der Zukunft, Schul-
und Berufsbildung, Sport, Rauchen, Alkohol, Alter und Religion analysiert.
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Tabelle 44: Varianzanteile und Reliabilitat der Faktoren

Faktor 1 2 3
Anteil der aufgeklarten Varianz an der Gesamtvarianz (%) 24 9 8
Reliabilitat .97 .90 .86

Die ersten drei Faktoren konnten schliissig interpretiert werden und wurden wie folgt

benannt:

1. Faktor: Pro & Contra Genforschung

2. Faktor: Wohlbefinden und die Einstellung zur Genforschung
3. Faktor: Alter und die Einstellung zur Genforschung

Da die Faktoren mit denen, der vorangegangenen mit allen Personen durchgeflihrten
Faktorenanalyse (vgl. Kap. 5.1.1) fast identisch sind, wird auf eine ausflthrliche Dar-
stellung der Ergebnisse verzichtet und nur auf einige Unterschiede eingegangen.

Mit der positiven Einstellung zur Genforschung auf dem ersten Faktor kovariiert im
niedrigeren Bereich (.22) die Variable Alter.

Mit dem Faktorpol ,Angstlicher Pessimismus und negative Einstellung zur Genfor-
schung“ des 2. Faktors kovariieren zusatzlich die Variablen Hauptschulabschluss
(.21), haufige Gedanken an Krebs (.29) und die Aussage, dass Erkrankte der Gen-
forschung als Versuchskaninchen dienen (.39). Auf dem gegenlberliegenden Pol
des Faktors ,,Optimismus und positive Einstellung zur Genforschung® laden ein gutes
Allgemeinbefinden (-.45), eine héhere Berufsausbildung (-.23) und das Abitur (-.20).

Beim 3. Faktor, der zwischen jlingeren und &lteren Erkrankten die gréBten Unter-
schiede findet, korrelieren auf dem Faktorpol der Jingeren einige ltems zum politi-
schen Mandat der DCCV, wie z.B., dass die DCCV Einfluss auf die Politik nehmen
sollte, um Erkrankte vor genetischer Benachteiligung zu schiitzen (.36), und dass die
DCCV auch weiterhin Forschungsvorhaben im Bereich Genetik unterstitzen sollte
(.34).

5.1.2.1 Umgang mit Blutproben

In dieser mit den Daten der Erkrankten (N = 377) durchgeflhrten Hauptachsenana-
lyse wurden die Variablen Alter, Berufsausbildung und Schulabschluss sowie die
Aussagen, die sich mit dem Umgang von Blutproben beschéaftigen, untersucht. Es
wurden 7 Faktoren mit einem Eigenwert gréBer 1 extrahiert. Die vorausgeschatzte
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gemeinsame Varianz betragt 41%, davon wurden 114% extrahiert, dies entspricht
einem Anteil der totalen Varianz von 47%. Die ersten beiden Faktoren, die zusam-
men 58% der Varianz aufklaren, konnten interpretiert werden. In Tabelle 45 sind die
Varianzanteile und die Reliabilititen der Faktoren, die sehr zufriedenstellend sind,
dargestellt.

Tabelle 45: Varianzanteile und Reliabilitat der Faktoren

Faktor 1 2
Anteil der aufgeklarten Varianz an der Gesamtvarianz (%) 38 20
Reliabilitat .96 .87

1. Faktor: Aufbewahrung von Blutproben Pro & Contra

Der Varianzanteil dieses Faktors (vgl. Tab. 46), bei dem sich eine beflrwortende und
eine ablehnende Haltung zur Aufbewahrung von Blutproben gegenlberstehen, be-
tragt 38%.

Tabelle 46: Polaritaten des 1. Faktors Aufbewahrung von Blutproben Pro & Contra

Aufbewahrung von Blutproben (Altere)

Variable Ladung |
Gen-Proben sollten aufbewahrt werden, damit weitere Forschung sie nutzen kann. .79
Ich wiirde meine Gen-Probe auch fiir eine maximale Forschungsausnutzung zur Verfigung stellen. .73

Ich wiirde mir wiinschen, dass es jemanden gibt, der Gen-Proben fiir verschiedene Forschungszwecke verwaltet, z.B. | .60
einen Treuh&nder oder eine Stiftung.

Ich wiirde mich ganz allgemein darauf verlassen, dass meine Gen-Probe vertraulich behandelt wird und dass das Er- .53
gebnis nicht in die Hande Unbefugter gelangt.
Wenn es eine Genmaterial-Bank fiir die Forschung geben wiirde, dann sollte deren Arbeit durch Wissenschaftler an .40

Universitdten beaufsichtigt werden.
Wenn es eine Genmaterial-Bank fiir die Forschung geben wiirde, dann sollte deren Arbeit durch Vertreter der Industrie | .21
beaufsichtigt werden.
Alter .20
Wenn es eine Genmaterial-Bank fiir die Forschung geben wiirde, dann sollte deren Arbeit durch niedergelassene Arzte | .19
beaufsichtigt werden.

Hauptschulabschluss 12
Keine Aufbewahrung von Blutproben (Jiingere)

Variable Ladung |

Es ist mir unheimlich, dass Proben in Genmaterial-Sammlungen fiir Forschungszwecke aufbewahrt werden. -77

Ich méchte immer genau wissen, wer gerade an meiner Gen-Probe forscht. -.55

Ich wiirde Genmaterial nur firr eine einzelne aktuelle Studie zur Verfligung stellen. -.32

Abitur -.18

Diejenigen, die fur eine Aufbewahrung von Blutproben sind (.79), wiirden diese auch
fir eine maximale Forschungsausnutzung zur Verfligung stellen (.73). Sie wiinschen
sich auBerdem eine Stiftung, die Gen-Proben flir verschiedene Forschungszwecke
verwaltet (.60). Damit einher geht das Vertrauen, dass die Gen-Proben anonym be-
handelt werden (.53). Eine Stiftung sollte an erster Stelle durch Wissenschaftler an
Universitaten (.40) verwaltet werden. Danach folgen Vertreter der Industrie (.21) und
niedergelassene Arzte (.19). Mit diesem Faktorpol korrelieren die Variablen Alter
(.20) und noch schwach der Hauptschulabschluss (.12).
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Auf dem gegenulberliegenden Pol findet sich das Meinungsprofil derjenigen, denen
es unheimlich ist, dass Proben fir Forschungszwecke aufbewahrt werden (-.77).
Diese mdchten immer genau wissen, wer gerade an ihrer Probe forscht (-.55) und
wirden Genmaterial nur fir eine einzelne Studie zur Verfigung stellen (-.32). Damit
kovariiert leicht die Variable Abitur (-.18).

2. Faktor: Beaufsichtigung einer Genmaterial-Bank

Auf diesem Faktor, der 20% der Varianz aufklart, laden Iltems, die sich damit be-
schaftigen, wer eine Genmaterial-Bank bzw. Stiftung beaufsichtigen sollte. Abitur
(.69) und eine hdhere Berufsausbildung (.64) kovariieren mit der Auffassung, dass
eine Stiftung in erster Linie durch Politiker (.38) und Vertreter der Kirche (.31) beauf-
sichtigt werden sollte. Dann folgen Vertreter von Selbsthilfegruppen (.21) und Wis-

senschaftler an Universitaten (.20).

5.1.3 Faktorenanalyse mit den Daten der Nicht-Erkrankten

In dieser mit den Daten der Nicht-Erkrankten (N = 231) durchgefihrten Hauptachsen-
analyse wurden 166 Variablen® analysiert. 20 Faktoren mit einem Eigenwert gréBer
1 wurden extrahiert. Die vorausgeschatzte gemeinsame Varianz betragt 45%, davon
wurden 94% extrahiert, dies entspricht einem Anteil der totalen Varianz von 43%. Die
Varianzanteile und Reliabilitdten der Faktoren sind in Tabelle 47 dargestellt.

Tabelle 47: Reliabilitaten der Faktoren

Faktor 1 2
Anteil der aufgeklarten Varianz an der Gesamtvarianz (%) 21 11
Reliabilitat .96 .90

Die ersten beiden Faktoren lieBen sich interpretieren und wurden wie folgt benannt:
1. Faktor: Pro & Contra Einstellung zur Genforschung
2. Faktor: Wohlbefinden, Alter und die Einstellung zur Genforschung

Diese beiden Faktoren stellen sich als eine Kombination der ersten drei Faktoren der
Analyse mit den Daten aller Personen (vgl. Kap. 5.1.1) dar. Daher wird auf eine
ausflhrliche Darstellung dieser Ergebnisse verzichtet und nur auf die Unterschiede

5 Neben den Einstellungsvariablen sowie den ltems der HADS-D wurden die Variablen Geschlecht,
Anzahl der Kinder, Kinderwunsch in der Zukunft, Schul- und Berufsbildung, Sport, Rauchen, Alkohol,
Alter und Religion analysiert.
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eingegangen. Mit der negativen Haltung zur Genforschung des 1. Faktors kovariieren
eine héhere Berufsausbildung (-.21) und das Abitur (-.24). Je héher die Berufs- und

Schulabbildung, desto kritischer die Einstellung zur Genforschung.

Beim 2. Faktor korrelieren ein hdheres Alter (.34) und die Anzahl der Kinder (.22) mit
dem &ngstlichen Pessimismus (ltems HADS-D) und der kritischen Einstellung zur
Genforschung. Dazu kommen ltems, die sich bei der mit allen Personen durchge-
fihrten Analyse auf dem Pol der Alteren des 3. Faktors befinden, wie z.B. dass man
mit einem genetischen Erkrankungsrisiko auf Kinder verzichten sollte (.30) und ge-
netisch belastete Paare auf jeden Fall vor der Kinderplanung einen Gentest durch-
fihren lassen sollten (.32). Sie selbst geben an, dass sie als Trager einer Krankheit
auf Kinder verzichten wirden (.34) und sind der Meinung, dass Menschen mit hohen
genetischen Risiken Kinder nur unter Anwendung der Pranataldiagnostik bekommen
sollten (.32). Wird durch die Pranataldiagnostik eine ernste genetische Erkrankung
aufgedeckt, sollte die Schwangerschaft unterbrochen werden (.22). Geschieht dies
nicht, ist das ihrer Meinung nach unverantwortlich (.23). Menschen mit hohen geneti-
schen Risiken sollten diesem Meinungsprofil nach sogar darauf verzichten zu heira-
ten (-.31).

Im Unterschied dazu, betrachten Jiingere mit Kinderwunsch (-.33) ihr eigenes Leben
(Items HADS-D) und die Genforschung optimistisch und mit groBer Hoffnung. Sie
betonen, dass sie auch als Trager eines Krankheits-Gens Kinder bekommen wiirden,
weil es bald Heilungsmdglichkeiten geben kdnnte(-.31) und sind der Meinung, dass
man auch mit einer Krankheit gut leben kann (-.30), bzw. Kinder bei ihrer Lebenspla-
nung eine wichtige Rolle spielen (-.31). Sie schatzen den Nutzen verschiedener An-
wendungsbereiche der Genforschung hoch ein und betrachten deren Risiken als ge-

ring.
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5.1.4 Dimensionalitat des Einstellungsfragebogens

Die faktorielle Struktur des Einstellungsfragebogens wurde zusatzlich durch eine
Hauptachsenanalyse mit anschlieBender Varimaxrotation zur Annédherung méglicher
Cluster analysiert. Es fanden sich acht interpretierbare Faktoren, die 64% der
gemeinsamen Varianz aufklaren. In Tabelle 48 sind die Dimensionen, die der Frage-
bogen nach dieser Analyse erfasst, dargestellt.

Es lassen sich eine positive und negative Einstellung zu Gentests (Faktor 1), zur
Gentechnik in der Medizin (Faktor 2), zu den Anwendungsbereichen der Gentechnik
in der Landwirtschaft und zu gentechnisch veranderten Lebensmitteln (Faktor 3), zur
Pranataldiagnostik und Vererbung (Faktor 7) sowie zu den méglichen Auswirkungen
der Gentechnik (Faktor 5) unterscheiden.

Mit Faktor 6 korrelieren Aussagen zur Weitergabe von Informationen Uber Ergeb-
nisse von Gentests und zum Verzicht auf Kinder im Falle einer vererbbaren Krank-
heit. Auf Faktor 8 sammeln sich Items in denen es darum geht, wie sich eine Person
verhalten wirde, falls ein Gentest ein Krebsrisiko aufdecken sollte.

Die Faktoren sechs und acht kdnnen als unipolar bezeichnet werden, da sich ein
stark ausgepragter Pol mit positiv ladenden Items findet, wahrend auf dem jeweils
gegenuberliegenden Pol nur sehr wenige, niedrig korrelierende ltems zu finden sind.

Tabelle 48: Konstrukte des Einstellungsfragebogens

Aufgeklarte Varianz Dimensionen
(%)
Faktor 1 | 11 Pro & Contra:
Gentests
Faktor 2 | 11 Pro & Contra:
Gentechnik und Genforschung in der Medizin
Faktor 3 | 9 Pro & Contra:

Anwendungsbereiche der Gentechnik in der Landwirtschaft und gentechnisch
verdnderte Lebensmittel

Faktor 4 | 8 Pro & Contra:
Pranataldiagnostik (Vererbung von Krankheiten)
Faktor 5 | 8 Pro & Contra:
Zukiinftige Auswirkungen der Gentechnik
Faktor 6 | 7 Weitergabe der Ergebnisse von Gentests, Verzicht auf Kinder bei genetischen

Risiken, Regierungen sollten Gentests vor Heirat verlangen, Schwanger-
schaftsabbruch wenn Pranataldiagnostik schwere genetische Krankheit auf-

deckt
Faktor7 | 6 Pro & Contra:

Kinder als Gentrager einer Krankheit und Pranataldiagnostik
Faktor 8 | 4 Verhalten im Falle eines genetischen Krebsrisikos
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5.1.5 Zusammenfassung der Ergebnisse der Faktorenanalysen

Die in Tabelle 49 zusammengefassten Ergebnisse der Faktorenanalysen verdeutli-
chen, dass sich die Meinungsprofile tber die verschiedenen Gruppen kaum unter-
scheiden. Der jeweils erste Faktor erfasst eine starke Polarisierung der Einstellung
hinsichtlich Gentests und Genforschung. In der Gesamtgruppe findet sich hier kein
Zusammenhang mit personenbezogenen Variablen, wahrend in der Gruppe der Er-
krankten altere Personen eine positivere Einstellung aufweisen als die jingeren und
bei den Nicht-Erkrankten eine negative Einstellung mit einer héheren Bildung einher-
geht.

AuBerdem zeigt sich sowohl in der Gesamtgruppe als auch in den Teilgruppen, dass
es zwischen angstlichen, pessimistischen Befragten und denen, die hohe Werte im
Bereich Lebenszufriedenheit aufweisen, groBe Unterschiede in der Einstellung gibt.
Angstliche Personen beurteilen die Genforschung negativer und sind im Gegensatz
zu den positiv gestimmten (jungeren) Befragten, die sich noch Kinder wiinschen, der
Auffassung, dass Menschen mit genetischen Krankheitsrisiken auf Kinder verzichten
sollten. Jungere Personen mit Kinderwunsch in der Zukunft wirden auch mit einem

genetischen Krankheitsrisiko Kinder bekommen wollen.

Weiterhin wurde ein unterschiedlicher Umgang mit potenziellen Erkrankungen sicht-
bar. Auf der einen Seite diejenigen, die wissen mdéchten, ob sie oder ihre Kinder
moglicherweise erkranken werden und die daher ein groBes Interesse an Informatio-
nen und der Durchflhrung von Gentests bekunden. Auf der anderen Seite diejeni-
gen, die auf keinen Fall wissen mdchten, ob sie oder ihre Kinder einmal an einer ge-
netisch bedingten Erkrankung leiden werden und pradiktive Gentests daher strikt
ablehnen.
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Tabelle 49: Ergebnisse der Faktorenanalysen

Faktorenanalysen
Gruppe Faktor 1 Faktor 2 Faktor 3 Faktor 4
alle Befragten Genforschung Angstlicher Pessimismus (Altere): Jiingere (Erkrankte mit Abitur): Pro Gentechnik in der Landwirtschaft,

Pro & Contra

mit Krankheitsrisiko auf Kinder ver-
zichten und negative Einstellung zur
Genforschung

versus

Optimismus (Jiingere):
Kinderwunsch trotz Krankheitsrisiko
und eine positive, hoffnungsvolle Sicht
der Genforschung

Kinderwunsch trotz Krankheitsrisiko,
Anspannung und Angst,
differenzierte Bewertung des Nutzens
der Gentechnologie

versus

Altere (Nicht-Erkrankte):

mit Krankheitsrisiko auf Kinder ver-
zichten und nicht heiraten, Ergebnisse
von Gentests weitergeben,
Lebensfreude

Erkrankte

Genforschung
Pro (Altere) & Contra (Jiingere)

Angstlicher Pessimismus (Altere,
Hauptschule):

mit Krankheitsrisiko auf Kinder ver-

zichten und negative Einstellung zur
Genforschung

versus

Optimismus (Jiingere, Hohere Bil-
dung) und gutes Aligemeinbefinden:
Kinderwunsch trotz Krankheitsrisiko
und eine positive, hoffnungsvolle Sicht
der Genforschung

Nicht-
Erkrankte

Genforschung
Pro & Contra (Hohere Bildung)

Angstlicher Pessimismus (Altere,
mehrere Kinder):

mit Krankheitsrisiko auf Kinder ver-

zichten und negative Einstellung zur
Genforschung

versus

Optimismus (Jiingere):
Kinderwunsch trotz Krankheitsrisiko
und eine positive, hoffnungsvolle Sicht
der Genforschung

Jiingere Erkrankte:

wirden Gentests durchflihren lassen,
Vertretung der Interessen durch DCCV
wichtig, differenzierte Bewertung des
Nutzens der Gentechnologie, Kinder-
wunsch

versus

Altere Erkrankte:
mit Krankheitsrisiko auf Kinder ver-

zichten und nicht heiraten, Ergebnisse
von Gentests weitergeben

Bereitschaft zum Kauf gentechnisch
veranderter Lebensmittel, aber kein
Interesse an Gentests (Recht auf
Nichtwissen)

versus

Ablehnung genetisch veranderter Le-
bensmittel, groBes Interesse an Gen-
tests (informationssuchend),
Lebensfreude

USSA[eUY USJBLIBAINW Jop 8SSIugabi]
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5.2 Analyse von Gruppenunterschieden - Diskriminanzanalyse -

Es wurden Diskriminanzanalysen durchgefthrt, um herauszufinden, welche Variab-
len zwischen verschiedenen Subgruppen der Stichprobe unterscheiden.*®

5.2.1 Diskriminanzanalyse zwischen Gesunden und Erkrankten

Zur Untersuchung der Gruppenunterschiede zwischen Gesunden und Kranken
wurde eine Diskriminanzanalyse mittels der Faktorscores der vorangegangenen
Hauptachsenanalyse (vgl. Kap. 5.1.1) durchgefiihrt. Der resultierende Diskriminanz-
faktor unterscheidet hdchst signifikant (Chi? (20; p < .001)= 155.83) zwischen den
beiden Gruppen. Interessanterweise korreliert er mit .55 mit dem 3. Faktor der Fakto-
renanalyse, auf dem die Variable Erkrankung ladt (vgl. Kap. 5.1.1). Die Gruppenmit-

telwerte, Streuung und Schiefe der Faktorscores sind in Tabelle 50 abgebildet:

Tabelle 50: Mittelwerte, Streuung und Schiefe der Faktorscores der beiden Gruppen
auf dem Diskriminanzfaktor

N Mittelwerte der Faktorscores | Streuung Schiefe
Erkrankte 377 42 .97 -.03
Nicht-Erkrankte 231 -.68 .98 -.31
total 608 0 1.11 -.15

Tabelle 51 gibt einen Uberblick (iber die Variablen, die signifikant zwischen den bei-
den Gruppen diskriminieren. Erkrankte weisen insbesondere im Bereich Angst, An-
spannung und Beunruhigung (ltems HADS-D) vorwiegend hohe Werte auf. Sie
schatzen ihr Krebsrisiko im Vergleich mit anderen Menschen des gleichen Alters und
Geschlechts als héher ein (.35) und denken haufiger daran, Krebs zu bekommen
(.24) als die Nicht-Erkrankten. Der Anwendung der Gentechnik zur besseren
individuellen Anpassung von Medikamenten (.33), bei der Gentherapie (.25), sowie
bei der Herstellung von Medikamenten und Vorbeugung von Krankheiten wird ein
geringes Risiko und ein hoher Nutzen zugesprochen. Die Vorenthaltung bestimmter
Behandlungsformen stellt inrer Meinung nach eine Bevormundung der Patienten dar
(.27). Sie auBern Beflirchtungen, dass Arbeitgeber Zugang zu den Ergebnissen ei-
nes Gentests bekommen kdnnte (.25) bzw., dass ihnen beim Abschluss einer Le-
bensversicherung durch einen Gentest Nachteile drohen (.24). Auch als Trager eines

*¢ Anhand der Faktorscores lasst sich die Stirke der Zugehdrigkeit einzelner Personen zur jeweiligen
Gruppe ermitteln (Lehmann, 2002, S. 329). Aufgrund der Fulle der Ergebnisse wurde auf die Darstel-
lung dieser individuellen Auspragungen verzichtet. Bei den dargestellten Ergebnissen ist jedoch ent-
sprechend zu bericksichtigen, dass die gefundenen Gruppenunterschiede nicht auf jede Person der
jeweiligen Gruppe in gleichem MaBe zutreffen, wie es die unterschiedlichen Faktorscores zeigen.
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Krankheits-Gens méchten sie Kinder bekommen, da es bald Heilungsmdglichkeiten

geben koénnte (.25) und sie verbinden mit der Genforschung in der Medizin groBe

Hoffnung (.21).

Tabelle 51: Polaritdten des Diskriminanzfaktors Erkrankte/ Nicht-Erkrankte

Diskriminanzfunktion

Erkrankte

Variable Ladung
Erkrankung an CED 42
Ich fGhle mich in meinen Aktivitdten gebremst. .39
Schétze mein Krebsrisiko im Vergleich mit anderen Menschen héher ein. .35
Keine Gefahr: Bessere individuelle Anpassung (z.B. Vertraglichkeit) von Medikamenten mit Hilfe der Gentechnik. .33
Ich fUhle mich angespannt oder Uberreizt. .33
Mir gehen beunruhigende Gedanken durch den Kopf. .33
Ich habe manchmal ein éngstliches Gefiihl in der Magengegend. .32
Die Vorenthaltung bestimmter Behandlungsformen stellt eine Bevormundung der Patienten dar und ignoriert ihre .27
Rechte.
Keine Gefahr: Heilung von Krankheiten durch das Einfihren intakter Gene in ,kranke” Zellen. .25
Beflirchte, Arbeitgeber kdnnte Zugang zu den Ergebnissen eines Gentests bekommen. .25
GroBer Nutzen: Bessere individuelle Anpassung (z.B. Vertraglichkeit) von Medikamenten mit Hilfe der Gentechnik. .25
Als Trager eines Krankheits-Gens wiirde ich trotzdem Kinder bekommen, weil es bald Heilungsmdglichkeiten geben .25
kénnte, von denen meine Kinder profitieren.
Ich beflirchte, dass es durch einen Gentest zu Problemen beim Abschluss einer Lebensversicherung kommen kann. .24
Hatte wahrend des letzten Monats oft Gedanken, irgendwann Krebs bekommen zu kénnen. .24
Keine Gefahr: Gentechnische Herstellung von Medikamenten oder Impfstoffen zur Behandlung und Vorbeugung von .23
Krankheiten.
GroBer Nutzen: Heilung von Krankheiten durch das Einfiihren intakter Gene in ,kranke" Zellen. .23
Mich Uberkommt plétzlich ein panikartiger Zustand. .21
GroBer Nutzen: Gentechnische Herstellung von Medikamenten oder Impfstoffen zur Behandlung und Vorbeugung von | .21
Krankheiten.
Ich wiirde Lebensmittel kaufen, aus denen mit Hilfe der Gentechnologie Inhaltsstoffe entfernt wurden, damit Menschen | .21
mit Allergien keine Probleme damit haben.
Hoffnung durch Genforschung in der Medizin .21

Nicht-Erkrankte
Ich fGhle mich gliicklich. -.39
Ich blicke mit Freude in die Zukunft. -.35
Ich kann lachen und die lustige Seite der Dinge sehen. -.33
Ich kann mich heute noch so freuen wie friiher. -.33
Ich kann behaglich dasitzen und mich entspannen. -.24
Ich kann mich an einem guten Buch, einer Radio- oder Fernsehsendung freuen. -.23
Als Trager eines Krankheits-Gens wirde ich auf Kinder verzichten, weil ich nicht will, dass meine Kinder spéater die -.21
Krankheit bekommen.
Paare mit einem genetischen Risiko fir eine Erkrankung sollten sich auf jeden Fall testen lassen, bevor sie ein Kind -17
bekommen.
Durch bewusstes und gezieltes Einkaufen kann man genetisch veranderte Nahrungsmittel auch in Zukunft vermeiden. | -.16
Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten auf Kinder verzichten. -.15
Regierungen sollten genetische Tests vor der Heirat verlangen. -.12

Demgegenuber finden sich bei den Nicht-Erkrankten héhere Werte im Bereich des

Wohlbefindens (ltems HADS-D) und Aussagen, die sich damit beschaftigen, dass

man als Trager einer Krankheit auf Kinder verzichten sollte (-.21) oder dass sich

Paare mit einem genetischen Krankheitsrisiko auf jeden Fall testen lassen sollten,

bevor sie Kinder bekommen (-.17).
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5.2.2 Diskriminanzanalyse zwischen weiblichen und mannlichen

Befragten

Zur Untersuchung der Geschlechterunterschiede wurde eine Diskriminanzanalyse®’
mittels der Faktorscores der vorangegangenen Hauptachsenanalyse (vgl. Kap. 5.1.1)
durchgefihrt. Der resultierende Diskriminanzfaktor unterscheidet héchst signifikant
(Chi? (20; p < .001)= 311.54) zwischen den beiden Gruppen. Die Gruppenmittelwerte,
Streuung und Schiefe der Faktorscores sind in Tabelle 52 abgebildet:

Tabelle 52: Mittelwerte, Streuung und Schiefe der Faktorscores der Gruppen auf dem
Diskriminanzfaktor

N Mittelwerte der Faktorscores Streuung | Schiefe
Frauen 387 .55 .84 -.08
Mé&nner 220 -.95 91 -.03
Total 607 0 1.12 -.08

In Tabelle 53 sind die Variablen dargestellt, die signifikant zwischen mannlichen und
weiblichen Befragten diskriminieren.

Bei den Frauen finden sich Uberwiegend Items, die sich mit Krebserkrankungen be-
schaftigen. Danach gefragt, wie sie reagieren wirden, falls ein Gentest ein Krebsri-
siko aufzeigen wirde, antworten Frauen im Gegensatz zu méannlichen Befragten,
dass sie Probleme hétten, dies seelisch zu verkraften (.30), dass sie Vorsorgeange-
bote in Anspruch nehmen (.29), sich ausfihrlich informieren (.24), Unterstitzung bei
Freunden und Angehdrigen suchen (.24) und durch gesundes Verhalten dem Krebs-
risiko entgegenwirken wirden (.16). Weiterhin finden sich ltems, die Angst und Beun-
ruhigung ausdricken (Items HADS-D), und die Variable Realschulabschluss (.28).

DemgegenuUber fihlen sich ménnliche Befragte mit h6herer Berufsausbildung (-.32)
durch die Medien ausreichend (-.32) und verstandlich (-.31) Uber Gentechnik und
Genforschung informiert. Sie glauben, dass Krankenkassen (-.27) und Arbeitgeber
(-.26) in Zukunft die Durchfihrung von Gentests verlangen werden und Arbeitgeber
Zugang zu den Ergebnissen eines Gentests bekommen kénnten (-.19). Gleichzeitig
sind sie aber der Meinung, dass sich die Vorbehalte gegen die Gentechnik bald auf-
l6sen werden, weil deren Vorteile so deutlich sind (-.26) und die Genforschung einen
groBen Beitrag zur Heilung von chronischen Erkrankungen leisten wird (-.22). Mit
dieser Einstellung kovariieren das Alter (-.21) und ein hohes Nettoeinkommen (-.20).

" Mit den Daten aller Befragten
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Tabelle 53: Polaritaten des Diskriminanzfaktors weibliche/ mannliche Befragte

Diskriminanzfunktion

Frauen
Variable Ladung
weiblich .53
Falls sich herausstellen sollte, dass ich ein genetisches Krebsrisiko habe, wiirde es mir schwer fallen, dies seelisch zu | .30
verkraften.
Falls sich herausstellen sollte, dass ich ein genetisches Krebsrisiko habe, wiirde ich Vorsorgeangebote in Anspruch .29
nehmen.
Realschulabschluss .28
Falls sich herausstellen sollte, dass ich ein genetisches Krebsrisiko habe, wiirde ich mich ausfiihrlich informieren. .24
Falls sich herausstellen sollte, dass ich ein genetisches Krebsrisiko habe, wirde ich mir Unterstiitzung bei Freunden .24
und Angehérigen suchen.
Mich Gberkommt eine angstliche Vorahnung, dass etwas Schreckliches passieren kdnnte. .23
Mir gehen beunruhigende Gedanken durch den Kopf. 19
Ich habe manchmal ein éngstliches Gefiihl in der Magengegend. A7
Falls sich herausstellen sollte, dass ich ein genetisches Krebsrisiko habe, wiirde ich versuchen, durch gesundes Ver- .16
halten diesem Risiko entgegenzuwirken.

Manner
Durch Medien wie Zeitungen und Fernsehen wird man ausreichend iber Gentechnik und Genforschung informiert. -.32
Hohe Berufsausbildung -.32
In den Medien wird das Thema Gentechnik flir mich versténdlich dargestellt. -.31
Die Krankenkassen werden in Zukunft (z.B. bei Herz-Kreislauf-Erkrankungen) von ihren Mitgliedern Gentests erwarten, | -.27
um die Kosten zu senken.
Immer mehr Arbeitgeber werden in Zukunft von ihren Mitarbeitern/Mitarbeiterinnen die Durchfiihrung von Gentests -.26
verlangen.
Viele Vorbehalte gegen die Gentechnik werden sich bald auflésen, weil die Vorteile so deutlich sind. -.26
Die Genforschung wird einen groBen Beitrag zur Heilung von chronischen Erkrankungen leisten. -.22
GroBer Nutzen: Genetische Veranderung von Nutztieren, zur Steigerung der Milch- oder Fleischproduktion. -.22
Alter -.21
hohes Nettoeinkommen -.20
Ich glaube, dass mein Arbeitgeber Zugang zu den Ergebnissen eines Gentests bekommen kdnnte. -.19
Ich wiirde einen Gentest bei einer schwerwiegenden Krankheit durchfiihren lassen, die erst in zwanzig Jahren aus- -.18
bricht.

5.2.3 Diskriminanzanalyse zwischen Erkrankten mit Morbus Crohn (MC)
und Colitis ulcerosa (CU)

Um herauszufinden, welche Variablen zwischen den Erkrankten, die an Morbus
Crohn und denen, die an Colitis ulcerosa leiden, unterscheiden, wurde eine Diskrimi-
nanzanalyse mittels der Faktorscores der vorangegangenen Hauptachsenanalyse
durchgefihrt. Der resultierende Diskriminanzfaktor unterscheidet héchst signifikant
(Chi? (20; p < .001)= 239.41) zwischen den beiden Gruppen. Die Gruppenmittel-
werte, Streuung und Schiefe der Faktorscores sind in Tabelle 54 abgebildet:

Tabelle 54: Mittelwerte, Streuung und Schiefe der Faktorscores der Gruppen auf dem
Diskriminanzfaktor

N Mittelwerte der Faktorscores Streuung Schiefe
Morbus Crohn 212 -.67 .78 .24
Colitis ulcerosa | 149 .95 .83 .34
total 361 0 1.13 .28

Bei dem in Tabelle 55 dargestellten Diskriminanzfaktor fand sich ein unerwarteter
Zusammenhang mit dem Geschlecht, da der Faktor zwischen mannlichen Erkrankten
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mit Colitis ulcerosa und weiblichen Erkrankten (-.28) mit Morbus Crohn unterschei-
det.

Bezogen auf den Gruppenmittelwert gehéren méannliche Erkrankte mit Colitis ulce-
rosa keiner Religionsgemeinschaft an (.34), haben mehrere Kinder (.26), ein héheres
Nettoeinkommen (.26), eine héhere Berufsausbildung (.24) und trinken haufiger Al-
kohol (.25) als weibliche Erkrankte mit Morbus Crohn. Die Variablen, die sich mit der
Einstellung zur Genforschung beschéftigen, korrelieren nur schwach mit dem Faktor-
pol wie z.B., dass sie sich durch die Medien ausreichend Uber Gentechnik informiert
fihlen. Ahnliche Zusammenhénge fanden sich bei der Diskriminanzanalyse der Ge-
schlechterunterschiede. Interessant ist, dass die mannlichen Befragten trotz der hau-
figeren Konfessionslosigkeit der Meinung sind, dass Vertreter der Kirchen die Arbeit
einer Genmaterialbank beaufsichtigen sollten.

Frauen mit Morbus Crohn mussten im Gegensatz zu den mannlichen CU Patienten
schon mehrmals operiert werden (-.49) und rauchen haufiger (-.29). Wie in Kapitel
1.1 dargestellt, entsprechen diese Befunde dem Krankheitsbild des Morbus Crohn.
Neben der Zugehdrigkeit zur evangelischen Kirche (-.28) finden sich einige ltems, die
sich mit der Einstellung zur Genforschung beschéftigen z.B., dass die Bevolkerung
bei Entscheidungen, die die Gentechnik betreffen, zu wenig Mitspracherechte hat
(-.23) oder dass Patienten ein Recht auf jede Art von Behandlung haben (-.20). Die
Variable Hauptschulabschluss korreliert noch schwach (-.17) mit diesem Pol.

Tabelle 55: Polaritaten des Diskriminanzfaktors Colitis ulcerosa/ Morbus Crohn

Diskriminanzfunktion

Colitis ulcerosa

Variable Ladung
Ich gehére keiner Religionsgemeinschaft an. .34
Habe mehrere Kinder. .26
hohes Nettoeinkommen .26
Trinke 6fter Alkohol. .25
hohe Berufsausbildung .24
In einer Genmaterial-Bank flir Forschungszwecke sollten Vertreter der Kirche deren Arbeit beaufsichtigen. 19
Keine Gefahr: Genetische Veranderung von Pflanzen zur Steigerung des Ertrages. A7
Durch Medien wie Zeitungen und Fernsehen wird man ausreichend iber Gentechnik und Genforschung informiert. A7
Durch die Beteiligung der DCCV und ihrer Mitglieder an Forschungsvorhaben wird die Entdeckung der Genetik von A7
chronisch entzindlichen Darmerkrankungen schneller voranschreiten.

Treibe haufig Sport. 16

Morbus Crohn

Morbus Crohn -.64
Hatte schon mehrere Operationen wegen meiner Erkrankung. -.49
Ich rauche viel. -.29
evangelisch -.28
weiblich -.23
Die Bevdlkerung hat bei Entscheidungen, die die Gentechnologie betreffen, zu wenig Mitspracherechte. -.23
Patienten haben ein Recht auf jede Art von Behandlung. -.20
Ich fihle mich in meinen Aktivitdten gebremst. -.19
Hauptschulabschluss -17
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5.2.4 Diskriminanzanalyse zwischen jungeren und alteren Personen

Da sich bei den Faktorenanalysen mehrfach ein Zusammenhang zwischen dem Alter
und der Einstellung zeigte, wurde eine Diskriminanzanalyse durchgefihrt, um zu
untersuchen, welche Variablen zwischen jlingeren und &lteren Personen diskriminie-
ren. Hierfir wurden alle Befragten altersmaBig in zwei Gruppen unterteilt. Gruppe 1
umfasste alle Personen bis zum Alter von einschlieBlich 40 Jahren, Gruppe 2 alle
Personen Uber 40 Jahren. Grundlage der Aufteilung war das durchschnittliche Alter
(40.54) der Stichprobe. Es fand sich eine hdchst signifikante (Chi? (20; p < .001) =
78.69) Diskriminanzfunktion. Die Gruppenmittelwerte, Streuung und Schiefe der
Faktorscores sind in Tabelle 56 abgebildet:

Tabelle 56: Mittelwerte, Streuung und Schiefe der Faktorscores der Gruppen auf dem
Diskriminanzfaktor

N Mittelwerte der Faktorscores | Streuung Schiefe
Personen bis 40 Jahre 330 .37 1.08 -.09
Personen Uber 40 Jahre 278 -.44 1.06 -.01
total 608 0 1.15 -.03

Tabelle 57 verdeutlicht, dass gemessen an der Vielzahl der Variablen relativ wenige
ltems zwischen diesen beiden Gruppen diskriminieren. Die ltems korrelieren insge-
samt niedrig mit dem Faktor. Insbesondere die Variablen auf dem Pol der jingeren
Personen diskriminieren schlechter bzw. haben ein niedrigeres Gewicht als die auf
dem gegenulberliegenden Faktorpol.

Tabelle 57: Polaritaten des Diskriminanzfaktors altere/ jlingere Personen

Diskriminanzfunktion

Personen bis 40 Jahre (weiblich, konfessionslos)

Variable Ladung
Vertrauen in Lebensmittelindustrie in Bezug auf Anwendung der Gentechnik. .19
Keine Gefahr: Genetische Veranderung von Nutztieren, zur Steigerung der Milch- oder Fleischproduktion. 19
Keine Gefahr: Genetische Veranderung von Pflanzen zur Steigerung des Ertrages. .18
Praimplantationsdiagnostik: Niemand hat das Recht, zu entscheiden, welches Leben lebenswert ist. 17
Vertrauen in Landwirtschaft in Bezug auf Anwendung der Gentechnik. A7
konfessionslos 17
weiblich A7
GroBer Nutzen: Genetische Verdnderung von Pflanzen zur Steigerung des Ertrages. A7
Ich flihle mich angespannt oder (berreizt. .16
Ich fUhle mich rastlos, muss immer in Bewegung sein. .16

Personen lber 40 Jahre (mannlich)

Bei schweren Erbkrankheiten sollte man das menschliche Erbgut verandern, damit diese Krankheiten nicht mehr an die

Nachkommen weitergegeben werden. -.30
Alter -.27
Der Ehegatte sollte auch ohne Zustimmung des Getesteten ein automatisches Recht auf Informationen haben. -.26
Als Trager eines Krankheits-Gens wiirde ich trotzdem Kinder bekommen, weil es bald Heilungsmdglichkeiten geben -.26
kénnte, von denen meine Kinder profitieren.

Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten sich nicht gegenseitig heiraten. -.24
Wenn jemand Trager eines Krankheits-Gens ist, sollten Angehdérige (z.B. Kinder, die dann evtl. auch die Krankheit -.23

haben) auch gegen den Willen des Getesteten informiert werden.

Die Krankenkassen werden in Zukunft (z.B. bei Herz-Kreislauf-Erkrankungen) von ihren Mitgliedern Gentests erwarten, | -.23
um die Kosten zu senken.

Viele Vorbehalte gegen die Gentechnik werden sich bald auflésen, weil die Vorteile so deutlich sind. -.20
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Bei den jingeren Frauen finden sich Uberwiegend ltems, die sich mit Vertrauen,
Nutzen und Risiken verschiedener Anwendungsbereiche der Gentechnik beschéafti-
gen. Der Lebensmittelindustrie (.19) und Landwirtschaft (.17) wird Vertrauen entge-
gengebracht und in der genetischen Veranderung von Tieren und Pflanzen zur Stei-
gerung des Ertrages in der Landwirtschaft wird kein Risiko gesehen. Die personen-
bezogenen Variablen weiblich (.17) und konfessionslos (.17) sowie zwei ltems, die

Angst zum Ausdruck bringen, korrelieren noch schwach mit diesem Pol.

Auf der gegenliberliegenden Seite der alteren mannlichen Personen laden ltems zur
Vererbung und Informationsweitergabe genetischer Informationen. Hier wird zum
Ausdruck gebracht, dass das Erbgut bei schweren genetischen Krankheiten veran-
dert werden solle und dass man auch als Trager eines Krankheitsgens Kinder be-
kommen mochte. AuBerdem sollen Informationen Uber Gentests auch gegen den
Willen des Betroffenen an die Familie weitergegeben werden. Es werden zwar Be-
firchtungen geduBert, dass z.B. die Krankenkassen bald Gentests verlangen wer-
den, um Kosten zu sparen, gleichzeitig wird aber angenommen, dass die Vorteile der
Gentechnik die Nachteile Uberwiegen (-.20).

Trotz der Signifikanz bringt dieser Diskriminanzfaktor wenig neue Erkenntnisse. Der
bei den anderen Analysen mehrfach gefundene Zusammenhang, dass Altere im Ge-
gensatz zu den Jingeren als Krankheitstrager auf Kinder verzichten wirden, zeigte
sich in dieser Analyse nicht.

Das Alter kovariierte bei den bisherigen Analysen auBerdem immer im Verbund mit
weiteren Variablen wie beispielsweise der Erkrankung an CED oder dem Wohlbefin-
den. Denkbar ist auch, dass hier nichtlineare Beziehungen eine Rolle spielen. Das
Alter ist bekanntlich eine der wenigen psychologischen Variablen, die mit den meis-
ten anderen psychologischen sowie biologischen Variablen nichtlineare Zusammen-
hénge, z.B. asymptotische Effekte im Bereich der Intelligenz, aufweist. Daher sind

Anomalien bzw. widersprichliche Effekte zu erwarten.
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5.2.5 Diskriminanzanalyse zwischen Personen mit und ohne Konfession

In dieser Diskriminanzanalyse wurde untersucht, ob sich Personen mit bzw. ohne
Konfession hinsichtlich ihrer Einstellung zur Vererbung von Krankheiten und Préna-
taldiagnostik unterscheiden. Der resultierende Diskriminanzfaktor unterscheidet
héchst signifikant (Chi® (14; p < .001) = 290.22) zwischen den beiden Gruppen. Die
Gruppenmittelwerte, Streuung und Schiefe der Faktorscores sind in Tabelle 58 abge-
bildet:

Tabelle 58: Mittelwerte, Streuung und Schiefe der Faktorscores der Gruppen auf dem
Diskriminanzfaktor

N Mittelwerte der Faktorscores | Streuung Schiefe
konfessionslos 157 1.37 1.03 -17
konfessionsgebunden 451 -.48 1.02 .03
total 608 0 1.30 27

Der Faktor (vgl. Tab. 59) verdeutlicht einen Zusammenhang zwischen Konfessions-
losigkeit und einer positiven Bewertung der Méglichkeiten der Pranataldiagnostik.
Personen mit diesem Profil finden es unverantwortlich, ein Kind mit einer schweren
genetischen Krankheit zu bekommen, obwohl die Mdglichkeit des Schwanger-
schaftsabbruchs besteht (.24) und wirden vor der Geburt eines Kindes wissen wol-
len, ob es eine Krankheit geerbt hat (.30).

Tabelle 59: Polaritaten des Diskriminanzfaktors Personen mit und ohne Konfession

Diskriminanzfunktion Religiositat

konfessionslos

Variable Ladung
Ich gehdre keiner Religionsgemeinschaft an. .40
Im Falle einer Schwangerschaft sollte das Kind schon vor der Geburt getestet werden, um herauszufinden, ob es ein .30

Krankheits-Gen tragt.

Ich (meine Partnerin) wiirde bei einer Schwangerschaft einen vorgeburtlichen Gentest durchfiihren lassen, um heraus- | .30
zufinden, ob das Kind eine Krankheit geerbt hat.

Solche genetischen Tests beim Embryo sollte man immer durchfiihren. .24

Ein Kind mit einer schweren genetischen Erkrankung zu bekommen, obwohl die Méglichkeit der Schwangerschaftsun- | .24
terbrechung besteht, ist unverantwortlich.

Die verschiedenen Mdglichkeiten der Pranataldiagnostik sollten auf Wunsch allen Frauen zur Verfiigung stehen. .23
Eine Frau sollte die Schwangerschaft abbrechen, wenn die Pranataldiagnostik eine ernste genetische Erkrankung .21

aufdeckt.

konfessionsgebunden

Ich wiirde vor der Geburt eines Kindes nicht wissen wollen, ob es behindert ist oder eine Krankheit geerbt hat. -.34
Die Praimplantationsdiagnostik beschneidet das Lebensrecht Behinderter. -.24
Praimplantationsdiagnostik: Niemand hat das Recht, zu entscheiden, welches Leben lebenswert ist. -.22
Der Respekt vor dem Leben in all seinen Auspragungen wird durch Gentechnik verloren gehen. -.21

Wenn jemand Trager eines Krankheits-Gens ist, sollten Angehdrige (z.B. Kinder, die dann evtl. auch die Krankheit | -.20
haben) auch gegen den Willen des Getesteten informiert werden.

Regierungen sollten genetische Tests vor der Heirat verlangen. -.20

Kinderwunsch in der Zukunft -.19
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Dagegen wird die Pranataldiagnostik von denen, die einer Religionsgemeinschaft
angehdren, eher abgelehnt. Diese méchten vor der Geburt eines Kindes nicht wis-
sen, ob es behindert ist oder eine Krankheit geerbt hat (-.34). Die Méglichkeiten der
Praimplantationsdiagnostik beschneiden nach diesem Meinungsprofil das Lebens-
recht Behinderter (-.24) und man ist der Auffassung, dass niemand das Recht habe
zu entscheiden, welches Leben lebenswert sei (-.22). Es wird beflrchtet, dass durch
die Gentechnik der Respekt vor dem Leben verloren gehe (-.21). Damit einher geht
die Meinung, dass Familienangehdérige auch gegen den Willen des Getesteten In-
formationen Uber Ergebnisse von Gentests erhalten sollten (-.20). Personen mit die-
sem Profil sind ebenso der Auffassung, dass Regierungen vor einer Heirat Gentests

verlangen sollten (-.20). Die Variable Kinderwunsch kovariiert mit diesem Profil (-.19).
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5.2.6 Zusammenfassung der Ergebnisse der Diskriminanzanalysen

Tabelle 60 gibt einen zusammenfassenden Uberblick (iber die wichtigsten Ergeb-

nisse der Diskriminanzanalysen.

Tabelle 60: Gegenuiberstellung der Polaritiaten der Diskriminanzanalysen

Zusammenfassung signifikanter Gruppenunterschiede

Erkrankung | Erkrankte: Nicht-Erkrankte
- Angst, Beunruhigung (HADS-D) - Wohlbefinden (HADS-D)
- Krebsrisiko wird héher eingeschéatzt - Meinung, dass Menschen mit genetischem Krank-
- Haben haufig Gedanken, Krebs bekommen | heitsrisiko auf Kinder verzichten sollten
zu kénnen - Wiirden als Trager eines Krankheitsgens auf
- Medizinischen Anwendungen der Gentech- | Kinder verzichten
nik werden ein hoher Nutzen und geringe
Risiken zugesprochen
- Beflirchten Nachteile durch Gentests
- Mdchten auch als Trager eines Krankheits-
gens Kinder bekommen
- Verbinden groBe Hoffnung mit medizini-
scher Genforschung
Geschlecht | Frauen Manner
- seelische Probleme im Falle eines geneti- | - hdhere Bildung
schen Krebsrisikos, - Medienberichte tiber Genforschung sind versténd-
- Wurden im Falle eines erhdhten Krebsrisi- lich und umfassend
kos Vorsorgeangebote in Anspruch neh- - Erwarten negative Auswirkungen von Gentests
men, sich informieren und Unterstitzung (Krankenkassen etc.)
bei Freunden suchen - Vorteile der Genforschung sind starker als
- Realschulabschluss Nachteile
- Angst, Beunruhigung (HADS-D) - Genforschung wird groBen Beitrag zur Heilung
von Krankheiten leisten
- Alter
- hohes Nettoeinkommen
Diagnose | Colitis ulcerosa Morbus Crohn
- konfessionslos - mehrere Operationen
- mehrere Kinder - rauchen
- hohes Nettoeinkommen - evangelisch
- haufiger Alkohol - weiblich
- héhere Bildung - Meinung, dass die Bevdlkerung in Bezug auf die
Genforschung zu wenig Mitspracherechte hat und
Patienten ein Recht auf jede Art von Behandlung
haben
Religiositat | konfessionslos Zugehorigkeit zu einer Religionsgemeinschaft
- Positive Beurteilung der Pranataldiagnostik |- Ablehnung der Pranatal- und Praimplantationsdi-
und ihrer Implikationen, z.B. Abbruch der agnostik
Schwangerschaft - Méchten vor der Geburt eines Kindes nicht wis-
- Méchten vor der Geburt eines Kindes wis- sen, ob dieses krank oder behindert ist.
sen, ob dieses krank oder behindert ist. - Respekt vor dem Leben geht durch Gentechnik
verloren.
Alter Personen bis 40 Jahre Personen uiber 40 Jahre

- Vertrauen in Lebensmittelindustrie und
Landwirtschaft

- Keine Gefahr durch genetische Verande-
rung von Pflanzen und Tieren zur Ertrags-
steigerung

- konfessionslos

- weiblich

- Angst, Beunruhigung (HADS-D)

- Erbgut bei schweren Krankheiten verandern

- Informationen von Gentests auch gegen den Wil-
len des Betroffenen an Familie weitergeben

- Méchten auch als Trager eines Krankheitsgens
Kinder bekommen

- Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten
nicht heiraten

- Gentechnik hat mehr Vorteile als Nachteile
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5.3 Analyse des Zusammenhangs zwischen Variablenbereichen
- Kanonische Analyse -

Zur Analyse des maximalen Zusammenhangs zwischen den beiden Bereichen der
Einstellung und der personenbezogenen Variablen wurde eine Kanonische Analyse
mit den Daten aller Befragten (N=608) durchgefihrt.

Bei der vorangehenden Hauptachsenanalyse mit den personenbezogenen Variablen
fanden sich 4 Faktoren mit einem Eigenwert gréBer 1. Die vorausgeschatzte gemein-
same Varianz betragt 45%, davon wurden 108% extrahiert, dies entspricht einem
Anteil der totalen Varianz von 48%. Der erste Faktor, der 40% der Varianz aufklart,
unterscheidet zwischen Lebensfreude versus Angst und Depression. Mit Angst und
Depression kovariiert die Erkrankung an CED, die Erkrankten weisen im Vergleich zu
den Gesunden also héhere Werte auf. Dieses Ergebnis fand sich auch bei der in Ka-
pitel 5.2.1 dargestellten Diskriminanzanalyse zwischen Gesunden und Erkrankten.

Bei der Hauptachsenanalyse der Einstellungsvariablen wurden 16 Faktoren mit ei-
nem Eigenwert gr6Ber 1 extrahiert. Die vorausgeschatzte gemeinsame Varianz be-
tragt 48%, davon wurden 93% extrahiert, dies entspricht einem Anteil der totalen Va-
rianz von 45%. Hier zeigten sich keine weitergehenden Ergebnisse.

Bei der kanonischen Analyse fanden sich je zwei bipolare Einstellungs- und perso-
nenbezogene Faktoren. Die kanonische Korrelation (vgl. Tab. 61) zwischen den
Faktorscores der beiden ersten Faktoren betragt .55, zwischen den Faktorscores der
beiden zweiten Faktoren .52.

Tabelle 61: Kanonische Korrelationen zwischen den Faktorscores

Faktor 1 Personenbezogene ltems 2 Personenbezogene Iltems
1 Einstellung .55 .02
2 Einstellung -.01 52

1. Faktor der beiden kanonischen Variate

In Tabelle 62 sind die beiden ersten kanonischen Variate einander gegenlberge-
stellt. Der Faktor mit den personenbezogenen Variablen klart 62% der gemeinsamen
Varianz auf, der Einstellungsfaktor 61%.

Im Faktorpol der positiven Ladungen findet sich ein Zusammenhang des Alters, nied-
riger Berufs- und Schulbildung sowie Angst und Anspannung mit einer positiven Ein-
stellung gegeniiber Gentests und Pranataldiagnostik. Altere (.60) mit mehreren
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Kindern (.55) und Hauptschulabschluss (.50), die angstlich und beunruhigt sind,
vertreten die Einstellung, dass jeder seinen genetischen Status vor einer Heirat
kennen sollte (.50) und Ergebnisse von Gentests auch ohne Einwilligung des Ge-
testeten an Angehdrige weitergegeben werden sollten (.48). Weiterhin kovariieren
hiermit Items, nach denen Menschen mit genetischem Krankheitsrisiko mdglichst
keine Kinder bekommen sollten bzw. eine Schwangerschaft unterbrochen werden
sollte, wenn die Pranataldiagnostik eine ernste genetische Krankheit aufdeckt (.41).
Sie sind auch der Meinung, dass Regierungen vor einer Heirat Gentests verlangen
sollten (.31).

Auf der gegenilberliegenden Seite der beiden Faktoren finden sich jingere Personen
mit Kinderwunsch in der Zukunft (-.71), Abitur (-.67), h6herer Berufsausbildung (-.44),
die sich wohl fihlen und mit Freude in die Zukunft blicken (-.37). Damit einher geht
ein gutes Versténdnis der Medienberichte Uber Genforschung (-.55) und Vertrauen in
Politiker, dass diese sich ihrer Verantwortung in Bezug auf Anwendungen der Gen-
technik bewusst sind (-.30). Jungere mit héherer Bildung, die optimistisch sind, wr-
den auch mit einem genetischen Krankheitsrisiko Kinder bekommen, weil man mit
einer Krankheit gut leben kann (-.26). AuBerdem sind sie der Auffassung, dass Er-
gebnisse von Gentests auf keinen Fall ohne Zustimmung des Getesteten an Angehé-

rige weitergegeben werden (-.18) sollten.
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Analysen

Tabelle 62: Polarititen beider Variate des 1. Faktors der Kanonischen Analyse

Faktor 1

Faktor 1

Varianzanteil 62%

Varianzanteil 61%

Personenbezogene Variablen

Einstellung

Variable

Ladung

Variable

Ladung

Alter

.60

Jeder sollte seinen genetischen Status vor einer
Heirat kennen.

.50

mehrere Kinder

.55

Der Ehegatte sollte auch ohne Zustimmung des
Getesteten ein automatisches Recht auf Informatio-
nen haben.

.48

Hauptschulabschluss

.50

Wenn jemand Tréager eines Krankheits-Gens ist,
sollten Angehdrige (z.B. Kinder, die dann evtl. auch
die Krankheit haben) auch gegen den Willen des
Getesteten informiert werden.

.45

Ich flihle mich in meinen Aktivitdten gebremst.

.30

Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten nur
Kinder bekommen, wenn sie die Prénataldiagnostik
anwenden.

.45

Realschulabschluss

.27

Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten sich
nicht gegenseitig heiraten

.43

Mich Uberkommt plétzlich ein panikartiger Zustand.

.25

Paare sollten einen Gentest durchfiihren lassen,
bevor sie ein Kind bekommen.

42

Ich flihle mich angespannt oder Ulberreizt.

.22

Eine Frau sollte die Schwangerschaft abbrechen,
wenn die Prénataldiagnostik eine ernste genetische
Erkrankung aufdeckt.

41

Mir gehen beunruhigende Gedanken durch den
Kopf.

.20

Ein Kind mit einer schweren genetischen Erkrankung
zu bekommen, obwohl die Méglichkeit der Schwan-
gerschaftsunterbrechung besteht, ist unverantwort-
lich.

.40

Ich habe manchmal ein &ngstliches Gefiihl in der
Magengegend.

.20

Jeder Partner sollte Gber die genetische Information
des anderen Bescheid wissen.

.39

Ich habe das Interesse an meiner auBeren Er-
scheinung verloren.

19

Paare mit einem genetischen Risiko fir eine Erkran-
kung sollten sich auf jeden Fall testen lassen, bevor
sie ein Kind bekommen.

.37

Mich Gberkommt ein &ngstliche Vorahnung, dass
etwas Schreckliches passieren kdnnte.

19

Solche genetischen Tests beim Embryo sollte man
immer durchfiihren.

.34

Als Tréager eines Krankheits-Gens wirde ich auf
Kinder verzichten, weil ich nicht will, dass meine
Kinder spater die Krankheit bekommen.

.32

Regierungen sollten genetische Tests vor der Heirat
verlangen.

31

Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten auf
Kinder verzichten.

.27

Im Falle einer Schwangerschaft sollte das Kind schon
vor der Geburt getestet werden, um herauszufinden,
ob es ein Krankheits-Gen trégt.

.27

Kinderwunsch in der Zukunft

=71

In den Medien wird die Gentechnik fir mich verstand-
lich dargestellt.

-.55

Abitur

-.67

Durch Medien wie Zeitungen und Fernsehen wird
man ausreichend Uber Gentechnik und Genforschung
informiert.

-.35

héhere Berufsausbildung

44

Vertrauen in Politiker in Bezug auf die Anwendung
der Gentechnik.

-.30

Ich blicke mit Freude in die Zukuntft.

-.37

Auch als Trager eines Krankheits-Gens wirde ich
Kinder bekommen, weil ich glaube, dass man auch
mit einer Krankheit gut leben kann.

-.26

Ich kann lachen und die lustige Seite der Dinge
sehen.

-.29

Die Krankenkassen werden in Zukunft (z.B. bei Herz-
Kreislauf-Erkrankungen) von ihren Mitgliedern Gen-
tests erwarten, um die Kosten zu senken.

-.20

Ich kann mich heute noch so freuen wie friiher.

-.28

Habe schon einmal etwas Uber Gentests bei Krebs
gelesen oder gehort.

-.19

Ich kann mich an einem guten Buch, einer Radio-
oder Fernsehendung freuen.

-25

Die Pranataldiagnostik wird haufig angewandt, ohne
die Frauen vorher ausreichend Uber Risiken und
Probleme (z.B. Gewissenkonflikt) zu informieren.

-.18

Ich flihle mich gliicklich.

-.23

Informationen Uber Gentests sollten auf keine Fall
ohne Zustimmung des Getesteten an Angehérige
weitergegeben werden.

-.18

Ich kann behaglich dasitzen und mich entspannen.

-.16

Immer mehr Arbeitgeber werden in Zukunft von ihren
Mitarbeitern die Durchfiihrung von Gentests verlan-
gen.

=17

Wirde eine genetische Beratung in einer Apotheke
durchfiihren lassen.

-.16
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2. Faktor der beiden kanonischen Variate

Bei den beiden zweiten kanonischen Variaten (vgl. Tab. 63) klart der Faktor mit den
personenbezogenen Variablen 38% und der Einstellungsfaktor 39% der gemeinsa-

men Varianz auf.

Jingere Frauen (.35) mit Kinderwunsch (.41) und Realschulabschluss (.28), die
Symptome von Angst und Beunruhigung aufweisen, stehen alteren mannlichen Per-
sonen (-.64) mit Abitur (-.39) sowie hdherer Berufsausbildung (-.56), die entspannt
sind (-.31) und mehrere Kinder haben (-.37), bipolar gegentber. Mit dem weiblichen
Pol korreliert eine vertrauensvolle Einstellung zur Genforschung und die Auffassung,
dass Patienten ein Recht auf jede Art von Behandlung haben (.23). Frauen schatzen

ihr Krebsrisiko im Vergleich zu den Mannern als héher ein (.22).

Dagegen zeigt sich bei den alteren mannlichen Personen mit héherer Bildung ein
besseres Verstédndnis der Medienberichte Uber die Genforschung (-.39). Sie sind
eher der Meinung, dass Menschen mit genetischen Risiken nicht heiraten (-.38) und
auf Kinder verzichten sollten (-.33). Hiermit kovariiert die Auffassung, dass Ergeb-
nisse von Gentests auch ohne Einwilligung des Getesteten an Angehdrige (-.34) und
den Ehepartner (-.32) weitergegeben werden und Regierungen vor der Heirat Gen-
tests verlangen sollten (-.29). AuBerdem finden sich die Aussagen, dass man mit
einem genetischen Krankheitsrisiko auf Kinder verzichten wirde (-.22) und jeder sei-
nen genetischen Status vor einer Heirat kennen sollte (-.20).

Der Zusammenhang des Alters mit der Meinung, dass Tréager eines genetischen
Krankheitsrisikos auf Kinder verzichten sollten, fand sich auch bei den in Kapitel 5.1

dargestellten Faktorenanalysen.
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Tabelle 63: Polarititen beider Variate des 2. Faktors der Kanonischen Analyse

Faktor 2

Faktor 2

Varianzanteil 38%

Varianzanteil 39%

Personenbezogene Variablen

Einstellung

Variable

Ladung

Variable

Ladung

Kinderwunsch in der Zukunft

41

Vertrauen in Landwirtschaft in Bezug auf Anwen-
dung der Gentechnik.

.30

weiblich

.35

Vertrauen in Lebensmittelindustrie in Bezug auf
Anwendung der Gentechnik.

.28

Realschule

.28

Vertrauen in Arzte in Bezug auf Anwendung der
Gentechnik.

.28

Ich flihle mich rastlos, muss immer in Bewegung
sein.

.26

GroBer Nutzen: Gentests zur Friiherkennung von
Krankheiten, bevor die ersten Symptome auftreten.

.27

Ich habe manchmal ein angstliches Geflihl in der
Magengegend.

.21

Vertrauen in Pharmaindustrie in Bezug auf Anwen-
dung der Gentechnik.

.26

Ich flihle mich angespannt oder lberreizt.

.20

Patienten habe ein Recht auf jede Art von Behand-
lung.

.23

Schétze mein Krebsrisiko im Vergleich mit anderen
Menschen héher ein.

.22

In Zukunft werden auch Paare, die auf normalem
Wege Kinder bekommen kénnten, die Mdglichkei-
ten der Préimplantationsdiagnostik nutzen.

.22

Die verschiedenen Mdglichkeiten der Pranataldia-
gnostik sollten auf Wunsch allen Frauen zur Verfa-
gung stehen.

.21

Wiirde eine genetische Beratung in einer Apotheke
durchfiihren lassen.

.20

Wiirde eine genetische Untersuchung durchfiihren
lassen, um mein Krebsrisiko zu erfahren.

.20

Eine Behandlung mit gentechnisch hergestellten
Medikamenten ist mit unbekannten Risiken verbun-
den.

.20

Alter

-.64

Durch Medien wie Zeitungen und Fernsehen wird
man ausreichend Uber Gentechnik und Genfor-
schung informiert.

-.39

héhere Berufsausbildung

-.56

In den Medien wird die Gentechnik flr mich ver-
standlich dargestellt.

-.39

Abitur

-.39

Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten
sich nicht gegenseitig heiraten.

-.38

mehrere Kinder

-.37

Wenn jemand Trager eines Krankheits-Gens ist,
sollten Angehérige (z.B. Kinder, die dann evtl. auch
die Krankheit haben) auch gegen den Willen des
Getesteten informiert werden.

-.34

Ich kann behaglich dasitzen und mich entspannen.

-.31

Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten
auf Kinder verzichten.

-.33

Der Ehegatte sollte auch ohne Zustimmung des
Getesteten ein automatisches Recht auf Informatio-
nen haben.

-.32

Regierungen sollten genetische Tests vor der
Heirat verlangen.

-.29

Beflrchte, Arbeitgeber kénnte Zugang zu den Er-
gebnissen eines Gentests bekommen.

-.25

Als Tréager eines Krankheits-Gens wirde ich auf
Kinder verzichten, weil ich nicht will, dass meine
Kinder spater die Krankheit bekommen.

-.22

Jeder sollte seinen genetischen Status vor einer
Heirat kennen.

-.20
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5.3.1 Zusammenfassung der Ergebnisse der Kanonischen Analyse

In Tabelle 64 sind die wichtigsten Ergebnisse der Kanonischen Analyse zusammen-
gestellt. Im ersten kanonischen Faktor stehen sich jingere und altere Personen ge-
genuber, wahrend der zweite Faktor zwischen jingeren Frauen und alteren Mannern
trennt. Die Auffassung, dass Menschen mit genetischen Risiken auf Kinder verzich-
ten sollten, hangt bei beiden kanonischen Faktoren mit dem héheren Alter und der
Anzahl der Kinder zusammen. Sie scheint aber unabhangig vom Grad der Bildung
und dem Geschlecht zu sein, da sich diese Einstellung einmal bei alteren Personen
mit niedriger Bildung und einmal bei &lteren mannlichen Befragten mit héherer Bil-
dung fand.

Dasselbe gilt bei der Meinung, dass Ergebnisse von Gentests gegen den Willen des
Getesteten an Angehdrige weitergeben werden sollten. Auch hier zeigte sich unab-
hangig vom Bildungsgrad ein Zusammenhang mit einem héheren Alter.

Hoéhere Bildung geht dagegen mit einem besseren Verstédndnis der Medienberichte
tber die Genforschung einher. Diese Ergebnisse decken sich weitgehend mit denen

der Faktoren- und Diskriminanzanalysen.

Tabelle 64: Gegenuiberstellung der bipolaren Variate der Kanonischen Analyse

Zusammenfassung Kanonische Analyse

Faktor | Personenbezogene Variablen Einstellungsvariablen
- altere Personen - Gentestergebnisse sollen an Angehdérige
- mehrere Kinder weitergeben werden
- Hauptschulabschluss - Menschen mit genetischem Krankheitsrisiko
- Angst, Beunruhigung (HADS-D) sollten auf Kinder verzichten

- Schwangerschaft abbrechen, wenn die Pranatal-
diagnostik eine ernste genetische Krankheit auf-

deckt
1 - Wirden als Trager eines Krankheitsgens auf
Kinder verzichten
- jingere Personen - Medienberichte Gber Genforschung sind
- Kinderwunsch in der Zukunft verstandlich und umfassend
- héhere Bildung - Vertrauen in Politiker
- Wohlbefinden (HADS-D) - Méchten auch als Trager eines Krankheitsgens

Kinder bekommen
- Beflirchten negative Auswirkungen von Gentests
und Pranataldiagnostik

- jungere weibliche Personen - Vertrauen in Landwirtschaft, Lebensmittel- und
- Kinderwunsch in der Zukunft Pharmaindustrie, Arzte
- Realschulabschluss - Positive Einstellung zu Gentests
- Angst, Beunruhigung (HADS-D) - Patienten haben ein Recht auf jede Art von Be-
handlung
- Krebsrisiko wird héher eingeschéatzt
2 - dltere ménnliche Personen - Medienberichte Gber Genforschung sind
- héhere Bildung versténdlich und umfassend
- mehrere Kinder - Menschen mit genetischem Krankheitsrisiko
- entspannt (HADS-D) sollten auf Kinder verzichten und nicht heiraten

- Gentestergebnisse sollen an Angehérige
weitergeben werden

- Wirden als Trager eines Krankheitsgens auf
Kinder verzichten
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5.4 Kausale Analyse der Beeinflussungsrichtungen zwischen
Variablenbereichen - Kausal-Dominanz-Analyse (CDA) -

Es wurden Kausal-Dominanz-Analysen mit den Daten aller Personen (N = 608)
durchgefihrt. Tabelle 65 zeigt, welche Variablenbereiche jeweils analysiert wurden.

Tabelle 65: Durchgefiihrte Analysen

Kausaldominanzanalysen

Einstellungsvariablen Personenbezogene Variablen Einstellungs- und personenbezogene
Variablen
mit ohne mit ohne
Konfessions-ltems | Konfessions-ltems | Konfessions-ltems | Konfessions-ltems

Jede dieser Analysen ergibt einen Faktor der Aktivitat, der Reaktivitat und der Domi-
nanz der Variablen. Aufgrund der Fille der Ergebnisse wird die Interpretation jedoch
auf die rein asymmetrischen Effekte, d.h. auf die Dominanzfaktoren beschrankt*®.

Da Variablen mit positiver Dominanz andere Variablen im Durchschnitt starker be-
einflussen als sie durch diese beeinflusst werden, wird der Pol mit den positiven
Ladungen als dominanter Pol bezeichnet und der mit negativen Ladungen als domi-
nierter Pol.

5.4.1 CDA mit Einstellungsvariablen

In dieser Analyse wurden alle Einstellungsvariablen (m = 112) gemeinsam unter-
sucht. In Tabelle 66 sind die dominanten und die dominierten Variablen einander ge-
genubergestellt. In den Ergebnissen dieser Analyse zeigt sich eine klare und inter-
pretierbare Struktur. Die Richtung des kausalen Einfluss geht von einer positiven Ein-
stellung gegeniiber Gentests und Gentechnik aus. Im Sinne der Modellannahmen
der CDA bringen diese Variablen ein aktives, informationssuchendes Verhalten zum
Ausdruck, wahrend die dominierten ltems eher reaktiver Natur sind.

Die Polarisierung der Variablen aus dem Bereich der Vererbung und Pranataldia-
gnostik, die sich schon bei den linearen Analysen fand, zeigt sich hier wieder. Insbe-
sondere mit dem in Kapitel 5.1.1 dargestellten ersten Faktor ,Pro & Contra Einstel-
lung zur Gentests und Genforschung® besteht eine sehr groBe Ubereinstimmung.
Dies ist ein deutlicher Beleg fir die Konsistenz und Stabilitat der Ergebnisse, die mit
verschiedenen Analyseverfahren tber den gleichen Datensatz erzielt wurden.

* Im Falle geringer Dominanzen kann anhand des Sende- und Empfangs-Vektors tberpriift werden,
ob die entsprechende Variable involviert ist, d.h. hohe Ladungen auf beiden Vektoren aufweist oder
isoliert, d.h. niedrige Ladungen auf beiden Vektoren aufweist.
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Auf dem dominanten Faktorpol finden sich viele Aussagen, in denen die Anwendung
von Gentests insbesondere im Bereich der Vererbung und Pranataldiagnostik be-
furwortet wird. Ein Kind mit einer schweren genetischen Erkrankung zu bekommen,
obwohl die Mdglichkeit zum Schwangerschaftsabbruch besteht, wird als unverant-
wortlich angesehen (.40). Ebenso wird die Meinung vertreten, dass eine Frau die
Schwangerschaft abbrechen sollte, wenn die Pranataldiagnostik eine ernste geneti-
sche Erkrankung aufzeigt (.35). Die ltems ,Ich (meine Partnerin) wirde bei einer
Schwangerschaft einen vorgeburtlichen Gentest durchfiihren lassen, um herauszu-
finden, ob das Kind eine Krankheit geerbt hat* (.38) und die Auffassung, dass beim
Embryo immer Gentests durchgefihrt werden sollten (.30) kovariieren ebenso mit
diesem Pol.

Weiterhin zahlen die Aussagen, dass Menschen mit hohen genetischen Risiken nur
Kinder bekommen sollten, wenn sie die Pranataldiagnostik anwenden (.30), bzw.
sich selbst vorher auf Erkrankungen testen lassen (.26) zu den dominanten Variab-
len. Ebenso, dass Paare, bei denen kein offensichtliches Risiko besteht, sich testen
lassen sollten, bevor sie Kinder bekommen (.22).

Auch ltems, in denen die zukinftigen Auswirkungen der Gentechnik zuversichtlich
bewertet werden, z.B. dass sich kommende Generationen auf die Gentechnik ein-
stellen werden, ohne dass die Menschlichkeit auf der Strecke bleibt (.24) und dass
sich die Vorbehalte gegen die Gentechnik bald auflésen werden, weil die Vorteile so
deutlich sind (.22), gehdren zu den einflussreichen Variablen.

Bis in den Bereich der niedrigsten Korrelationen findet sich eine durchweg positive
Bewertung von Gentests und Gentechnik.
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Tabelle 66: Dominanzfaktor Einstellungsvariablen

Dominanter Pol Dominierter Pol
Pro Gentechnik/ Gentests Contra Gentechnik/ Gentests

Variable Ladung | Variable Ladung

Ein Kind mit einer schweren genetischen Erkran- | .40 Die Pranataldiagnostik belastet Frauen sehr stark, | -.52

kung zu bekommen, obwohl die Mdglichkeit der weil sie méglicherweise Entscheidungen Uber Leben

Schwangerschaftsunterbrechung besteht, oder Tod des zukinftigen Kindes treffen miissen.

ist unverantwortlich.

Ich (meine Partnerin) wiirde bei einer Schwan- | .38 Ich wiirde vor der Geburt eines Kindes nicht wissen | -.48

gerschaft einen vorgeburtlichen Gentest durch- wollen, ob es behindert ist oder eine Krankheit geerbt

fihren lassen, um herauszufinden, ob das Kind hat.

eine Krankheit geerbt hat.

Im Falle einer Schwangerschaft sollte das Kind | .36 Die Praimplantationsdiagnostik beschneidet das -.45

schon vor der Geburt getestet werden, um he- Lebensrecht Behinderter

rauszufinden, ob es ein Krankheits-Gen tragt.

Eine Frau sollte die Schwangerschaft abbrechen, | .35 Praimplantationsdiagnostik: Niemand hat das Recht, | -.43

wenn die Pranataldiagnostik eine ernste geneti- zu entscheiden, welches Leben lebenswert ist.

sche Erkrankung aufdeckt.

Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten | .30 Frauen stehen unter gesellschaftlichem Druck, die | -.40

nur Kinder bekommen, wenn sie die Pranataldia- Méglichkeiten der Pranataldiagnostik anzuwenden.

gnostik anwenden.

Solche genetischen Tests beim Embryo sollte | .30 Die Pranataldiagnostik wird haufig angewandt, ohne | -.39

man immer durchfihren. die Frauen vorher ausreichend Uber Risiken und
Probleme (z.B. Gewissenkonflikt) zu informieren.

Ich wirde einen Gentest auf eigene Kosten |.27 Gentests im Rahmen des Arbeitsschutzes werden zu | -.34

durchfiihren lassen, falls die Krankenkasse die einer Benachteiligung von Arbeitnehmern/Arbeit-

Kosten nicht Gibernimmt. nehmerinnen mit héherem Erkrankungsrisiko fiihren.

Durch Medien wie Zeitungen und Fernsehen wird | .27 Die Praimplantationsdiagnostik wird dazu fihren, | -.33

man ausreichend Uber Gentechnik und Genfor- dass Kinder nach den Winschen der Eltern ausge-

schung informiert. wahlt werden.

Paare mit einem genetischen Risiko firr eine | .26 Die Gentechnik wird eine Gesellschaft hervorbringen, | -.32

Erkrankung sollten sich auf jeden Fall testen in der Menschen zu einem groBen Teil nach ihren

lassen, bevor sie ein Kind bekommen. Genen beurteilt werden.

Kommende Generationen werden sich auf die | .24 Der Respekt vor dem Leben in all seinen Auspragun- | -.31

Moglichkeiten der Gentechnik einstellen, ohne gen wird durch Gentechnik verloren gehen.

dass die Menschlichkeit dabei auf der Strecke

bleibt.

Ich wiirde eine genetische Untersuchung durch- | .23 Menschen werden zunehmend unter Druck gesetzt, | -.31

fhren lassen, um mein Krebsrisiko zu erfahren. Gentests durchfiihren zu lassen, auch wenn dies
nicht in ihrem Interesse liegt.

Vertrauen in Politiker in Bezug auf Gentechnik. .22 Eine Behandlung mit gentechnisch hergestellten | -.26
Medikamenten ist mit unbekannten Risiken verbun-
den.

Paare sollten einen Gentest durchfiihren lassen, | .22 Die Bevdlkerung hat bei Entscheidungen, die die |-.24

bevor sie ein Kind bekommen. Gentechnologie betreffen, zu wenige Mitsprache-
rechte.

Viele Vorbehalte gegen die Gentechnik werden | .22 Ich wirde keinen Gentest durchfiihren lassen, weil | -.23

sich bald aufldsen, weil die Vorteile so deutlich ich nicht wissen méchte, ob ich irgendwann einmal

sind. erkranken werde.

Ich wirde einem nicht-erkrankten Angehdrigen | .22 Kinder sollten nur auf Krankheiten getestet werden, | -.20

mit einem genetischen Erkrankungsrisiko (z.B. die zu behandeln oder verhindern sind.

Kindern) empfehlen, einen Gentest zu machen.

Auf dem gegeniberliegenden, dominierten Pol finden sich Aussagen, die eine ableh-
nende Haltung zur Durchfihrung von Gentests insbesondere im Bereich der Préana-
taldiagnostik zum Ausdruck bringen. Die Pranataldiagnostik wird als starke Belastung
fir Frauen angesehen (-.52), die haufig durchgeflhrt wird, ohne die Frauen ausrei-
chend Uber mdgliche Konsequenzen wie den Abbruch der Schwangerschaft, aufzu-
klaren. Die Korrelationen der ltems ,Ich wiirde vor der Geburt eines Kindes nicht wis-
sen wollen, ob es behindert ist oder eine Krankheit geerbt hat” (-.48) und ,Ich wirde
keinen Gentest durchflihren lassen, weil ich nicht wissen mdchte, ob ich irgendwann
einmal erkranken werde“ (-.23), stehen damit im Einklang.
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Die Praimplantationsdiagnostik wird als Instrument betrachtet, welches Behinderten
das Lebensrecht abspricht. AuBerdem werden negative Auswirkungen der
Gentechnik und des zunehmenden Einsatzes von Gentests beflrchtet. Im
Gegensatz zum dominanten Pol wird das Nichtwissen bezlglich eines
Erkrankungsrisikos dem Wissen dariiber bevorzugt. Auch auf diesem Pol sammeln
sich bis in den Bereich niedrigster Korrelationen nur Aussagen, die eine ablehnende

Haltung zu Gentests und zur Gentechnik zum Ausdruck bringen.

5.4.2 CDA mit personenbezogenen Variablen

In dieser Analyse wurden alle personenbezogenen Variablen (m = 34) gemeinsam
untersucht. Interessant ist, dass die Variablen zur Religionszugehdrigkeit sowohl auf
dem dominanten als auch auf dem dominierten Pol die hdchsten Ladungen
aufweisen, wahrend die Ubrigen Items insgesamt nur schwach korrelieren (vgl. Tab.
67). Um zu Uberpriifen, ob dieses Ergebnis auf Suppressoreffekte zurlickzuflihren
ist, wurde im Anschluss eine weitere Kausal-Dominanz-Analyse ohne die Variablen

zur Religionszugehdrigkeit durchgefthrt (vgl. Tab. 68).

Die Einflussrichtung geht von den Variablen evangelisch, héhere Bildung und Kin-
derwunsch aus. Auf dem dominierten Pol korrelieren dagegen neben Angst und Be-
unruhigung (HADS-D) die Variablen katholisch und weiblich.

Tabelle 67: Dominanzfaktor personenbezogene Variablen mit Konfession

Dominanter Pol Dominierter Pol
evangelisch katholisch

Variable Ladung | Variable Ladung

evangelisch .74 katholisch -.75

héhere Berufsausbildung .18 Mich Gberkommt plétzlich ein panikartiger Zustand. -.31

Abitur 15 Mich Gberkommt eine angstliche Vorahnung, dass -.25
etwas Schreckliches passieren kdnnte.

Kinderwunsch in der Zukunft 14 weiblich -.23
Mir gehen beunruhigende Gedanken durch den Kopf. | -.21
Ich habe manchmal ein &ngstliches Geflihl in der |-.19
Magengegend.

Die in Tabelle 68 dargestellten Ergebnisse der Kausal-Dominanz-Analyse ohne die
Variablen zur Religionszugehdérigkeit bestatigen den vermuteten Suppressoreffekt,
da sich in dieser Zusammenstellung neue Dominanzen entfalteten. Auf dem domi-
nanten Pol laden nun die Variablen hohes Nettoeinkommen, hoher Bildungsgrad,

das Alter sowie das Vorhandensein mehrerer Kinder.

Dagegen befindet sich die Variable Kinderwunsch jetzt auf dem dominierten (weibli-
chen) Pol, mit dem der Hauptschulabschluss kovariiert. Wie bei der vorangehenden
Analyse zahlen Angst und Beunruhigung wieder zu den dominierten Variablen.
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Tabelle 68: Dominanzfaktor personenbezogene Variablen ohne Konfession

Dominanter Pol Dominierter Pol
,mannlich“ ,weiblich

Variable Ladung | Variable Ladung

hohes Nettoeinkommen .61 weiblich -.38

héhere Berufsausbildung .53 Kinderwunsch in der Zukunft -.32

Alter .38 Mich Uberkommt eine &ngstliche Vorahnung, dass | -.29
etwas Schreckliches passieren kdnnte.

mehrere Kinder .34 Hauptschulabschluss -.27

Fachhochschulreife .28 Ich habe manchmal ein angstliches Gefihl in der | -.27
Magengegend.
Mir gehen beunruhigende Gedanken durch den Kopf. | -.25
Ich kann mich an einem guten Buch, einer Radio- | -.23
oder Fernsehsendung freuen.
Mich Gberkommt plétzlich ein panikartiger Zustand. -.21

In beiden Analysen geht der Einfluss jeweils von (mé&nnlichen) Personen mit héherer
Bildung aus. Ebenso zeigt sich eine Kovariation der Variablen weiblich mit Angst und
Beunruhigung. Durch die Zusammenstellung der Variablen andert sich jedoch der
Bedeutungskontext, da bei der zweiten Analyse ohne die Konfessionsvariablen, z.B.
das Alter und das Vorhandensein mehrerer, Kinder zu den dominanten Variablen

zahlen.

Die Ergebnisse dieser Analysen spiegeln sich insbesondere in den Befunden der
Kanonischen Analysen (vgl. Kap. 5.3) und der Diskriminanzanalyse der Geschlech-

terunterschiede (vgl. Kap. 5.2.2) wieder.

5.4.3 CDA Einstellung und personenbezogene Variablen

In dieser Binnen-Analyse wurden Einstellungs- und personenbezogene Variablen (m
= 164) gemeinsam untersucht. Zur Vermeidung méglicher Suppressoreffekte wurden
die Variablen zur Religionszugehérigkeit zunachst nicht in die Analyse einbezogen.
Der mittels der Kausal-Dominanz-Analyse gefundene Dominanzfaktor ist in Tabelle
69 dargestellt.

Auch bei dieser Analyse zeigt sich eine klare Struktur. Kausale Einfliisse personen-
bezogener Variablen finden sich jedoch nur auf dem dominanten Pol und sind im
Vergleich mit den Einstellungsvariablen insgesamt schwacher vertreten. Die Vorher-
sagerichtung geht von lebensfrohen Personen aus, die potentiellen Erkrankungen mit
einem informationssuchenden Bewaltigungsstil begegnen. Damit einher geht eine
positive Einstellung gegentber Gentests und Genforschung. Dieses Profil dominiert
Uber eine negative Einstellung gegenlber diesen Bereichen, die als eher vermeiden-
der Bewaltigungsstil im Umgang mit Krankheiten interpretiert werden kann. Insge-
samt kommt hier eine - je nach Standpunkt - als kritisch oder pessimistisch zu inter-

pretierende Haltung zum Ausdruck und es wird eine Diskriminierung kranker
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Menschen durch den zunehmenden Einsatz von Gentests beflirchtet. Hinweise auf
einen Zusammenhang des Wohlbefindens mit der Einstellung fanden sich auch

schon mehrfach bei den linearen multivariaten Analysen.

Auf dem dominanten Faktorpol laden Variablen, die Aktivitat ausdriicken. Die positive
Einstellung zu Gentests und das initiative Gesundheitsverhalten wird u.a. durch fol-
gende Items zum Ausdruck gebracht: ,Im Falle eines Krebsrisikos wirde ich mich
ausfuhrlich informieren® (.40) und ,Vorsorgeangebote in Anspruch nehmen®“ (.32).
slch wiirde einen Gentest durchflhren lassen, wenn ich mehr Uber solche Tests
wisste® (.32), ,lch wirde mich in einer Beratungsstelle Gber mein Krankheitsrisiko
bezilglich genetisch bedingter Krankheiten informieren lassen® (.31), ,Ich (meine
Partnerin) wiirde bei einer Schwangerschaft einen vorgeburtlichen Gentest durch-
flhren lassen, um herauszufinden, ob das Kind eine Krankheit geerbt hat* (.29),
.Paare sollten einen Gentest durchfiihren lassen, bevor sie ein Kind bekommen®
(.27). Im Bereich der Pranataldiagnostik finden sich sehr viele Aussagen, die deutlich

machen, dass man mit genetischen Krankheitsrisiken auf Kinder verzichten sollte.

AuBerdem wird ein offener Umgang mit Informationen von Gentests innerhalb der
Familie gewlnscht: ,Jeder Partner sollte Gber die genetische Information des ande-
ren Bescheid wissen” (.29), ,Wenn jemand Trager eines Krankheits-Gens ist, sollten
Angehdrige (z.B. Kinder, die dann evil. auch die Krankheit haben) auch gegen den
Willen des Getesteten informiert werden“ (.25), ,Jeder sollte seinen genetischen
Status vor einer Heirat kennen® (.24). Die Risiken der Gentherapie werden als gering
angesehen (.24) und es werden keine negativen Auswirkungen der Gentechnik auf

die Solidargemeinschaft angenommen.

Hiermit kovariieren personenbezogene ltems, die Lebensfreude ausdriicken, z.B.
.Ich kann mich heute noch so freuen wie friher” (.28), ,Ich kann lachen und die lus-
tige Seite der Dinge sehen” (.26), ,lch kann mich an einem guten Buch, einer Radio-
oder Fernsehsendung freuen“ (.25), ,Ich flihle mich gltcklich* (.23). Ebenso z&hlt die

Variable Alter (.20) zu den dominanten Variablen.
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Tabelle 69: Dominanzfaktor Personlichkeit und Einstellung

Dominanter Pol : Pro Gentests Dominierter Pol: Contra Gentests

Variable Ladung | Variable Ladung

Falls sich herausstellen sollte, dass ich ein gene- | .40 Ich wirde keinen Gentest durchfiihren lassen, weil | -.32

tisches Krebsrisiko habe, wiirde ich mich aus- ich nicht wissen méchte, ob ich irgendwann einmal

fiihrlich informieren. erkranken werde.

Ich wirde einen Gentest durchfihren lassen, | .32 Auch als Trager eines Krankheits-Gens wirde ich | -.32

wenn ich mehr Uber solche Tests wisste. Kinder bekommen, weil ich glaube, dass man auch
mit einer Krankheit gut leben kann.

Falls sich herausstellen sollte, dass ich ein gene- | .32 Als Trager eines Krankheits-Gens wirde ich trotzdem | -.30

tisches Krebsrisiko habe, wirde ich Vorsorgean- Kinder bekommen, weil es bald Heilungsmdéglichkeiten

gebote in Anspruch nehmen. geben kénnte, von denen meine Kinder profitieren.

Paare mit einem genetischen Risiko fir eine | .32 Ich wirde auch als Gen-Trager einer schweren |-.28

Erkrankung sollten sich auf jeden Fall testen Krankheit auf jeden Fall Kinder haben wollen, weil sie

lassen, bevor sie ein Kind bekommen. fir mein Leben wichtig sind.

Ich wiirde mich in einer Beratungsstelle Uber | .31 Die Gentechnik wird eine Gesellschaft hervorbringen, | -.27

mein Risiko bezuglich genetisch bedingter in der Menschen zu einem groBen Teil nach ihren

Krankheiten informieren lassen. Genen beurteilt werden.

Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten | .31 Ich wiirde vor der Geburt eines Kindes nicht wissen | -.27

auf Kinder verzichten. wollen, ob es behindert ist oder eine Krankheit geerbt
hat.

Als Trager eines Krankheits-Gens wirde ich auf | .30 Nur Fachérzte sollten nach Zustimmung des Patien- | -.26

Kinder verzichten, weil ich nicht will, dass meine ten die Durchflihrung eines Gentests veranlassen

Kinder spater die Krankheit bekommen. darfen.

Ich (meine Partnerin) wiirde bei einer Schwan- | .29 Der Respekt vor dem Leben in all seinen Auspragun- | -.26

gerschaft einen vorgeburtlichen Gentest durch- gen wird durch Gentechnik verloren gehen.

fihren lassen, um herauszufinden, ob das Kind

eine Krankheit geerbt hat.

Jeder Partner sollte Gber die genetische Informa- | .29 Menschen werden zunehmend unter Druck gesetzt, | -.25

tion des anderen Bescheid wissen. Gentests durchfiihren zu lassen, auch wenn dies
nicht in ihrem Interesse liegt.

Ich méchte spéater nicht von meinen Kindern | .28 In den Medien wird die Gentechnik fiir mich verstand- | -.24

beschuldigt werden, eine Krankheit weitergege- lich dargestellt.

ben zu haben, obwohl ich davon wusste.

Falls sich herausstellen sollte, dass ich ein gene- | .28 Der zunehmende Einsatz von Gentests dient haupt- | -.20

tisches Krebsrisiko habe, wirde ich versuchen, sachlich den finanziellen Interessen der Pharmain-

durch gesundes Verhalten diesem Risiko entge- dustrie.

genzuwirken.

Ich kann mich heute noch so freuen wie friher. .28 Gentests im Rahmen des Arbeitsschutzes werden zu | -.20
einer Benachteiligung von Arbeitnehmern / Arbeit-
nehmerinnen mit héherem Erkrankungsrisiko fiihren.

Ich wirde einem nicht-erkrankten Angehérigen | .27 Praimplantationsdiagnostik: Niemand hat das Recht | -.20

mit einem genetischen Erkrankungsrisiko (z.B. zu entscheiden, welches Leben lebenswert ist.

Kindern) empfehlen, einen Gentest zu machen.

Paare sollten einen Gentest durchfiihren lassen, | .27 Durch Medien wie Zeitungen und Fernsehen wird | -.19

bevor sie ein Kind bekommen. man ausreichend Uber Gentechnik und Genforschung
informiert.

Ich wirde einen Gentest durchfiihren lassen, | .27 In Zukunft wird es nur noch Lebensmittel geben, die | -.18

wenn die Krankheit heilbar wére. in irgendeiner Weise genetisch verandert wurden.

Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten | .26 Ich flihle mich angespannt oder Uberreizt. -.18

nur Kinder bekommen, wenn sie die Prénataldia-

gnostik anwenden.

Ich kann lachen und die lustige Seite der Dinge | .26 Die Krankenkassen werden in Zukunft (z.B. bei Herz- | -.18

sehen. Kreislauf- Erkrankungen) von ihren Mitgliedern Gen-
tests erwarten, um die Kosten zu senken.

Wenn jemand Tréger eines Krankheits-Gens ist, | .25 -.16

sollten Angehdrige (z.B. Kinder, die dann evtl. Kinderwunsch in der Zukunft.

auch die Krankheit haben) auch gegen den Wil-

len des Getesteten informiert werden.

Ich kann mich an einem guten Buch, einer Radio- | .25 Ich habe das Interesse an meiner auBeren Erschei- | -.16

oder Fernsehsendung freuen. nung verloren.

Eine Frau sollte die Schwangerschaft abbrechen, | .24
wenn die Pranataldiagnostik eine ernste geneti-
sche Erkrankung aufdeckt.

Jeder sollte seinen genetischen Status vor einer | .24
Heirat kennen.

Keine Gefahr: Heilung von Krankheiten durch das | .24
Einflhren intakter Gene in ,kranke" Zellen.

Unsere Gesellschaft ist auch im Hinblick auf die | .23
Gentechnik in der Lage, die Solidaritat unseres
Systems beizubehalten.

Ich fiihle mich gliicklich. .23
Alter .20
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Demgegenulber zeigt sich auf dem dominierten Pol eine negative Haltung zu Gen-
tests und zur Gentechnik: ,Ich wirde keinen Gentest durchflihren lassen, weil ich
nicht wissen méchte, ob ich irgendwann einmal erkranken werde® (-.32), ,Die Gen-
technik wird eine Gesellschaft hervorbringen, in der Menschen zu einem groBen Tell
nach ihren Genen beurteilt werden® (-.27), ,Der Respekt vor dem Leben in all seinen
Auspragungen wird durch Gentechnik verloren gehen® (-.26), ,Menschen werden
zunehmend unter Druck gesetzt, Gentests durchflhren zu lassen, auch wenn dies

nicht in ihrem Interesse liegt* (-.26).

Damit in Einklang stehen folgende Aussagen: ,Auch als Trager eines Krankheits-
Gens warde ich Kinder bekommen, weil ich glaube, dass man auch mit einer Krank-
heit gut leben kann® (-.32), ,Als Trager eines Krankheits-Gens wirde ich trotzdem
Kinder bekommen, weil es bald Heilungsméglichkeiten geben kénnte, von denen
meine Kinder profitieren” (-.30) und ,Ich wirde auch als Gen-Trager einer schweren
Krankheit auf jeden Fall Kinder haben wollen, weil sie fir mein Leben wichtig sind*
(-.28). In diesen und anderen ltems zeigt sich eine ablehnende Haltung gegenlber

Gentests insbesondere der Pranataldiagnostik.

Auf dem Pol finden sich im Bereich der héheren Korrelationen keine personenbezo-
genen Variablen. Etwas schwacher laden einige Items, die Anspannung und den
Verlust an Lebensfreude zum Ausdruck bringen sowie ein Kinderwunsch in der Zu-
kunft.

5.4.3.1 Kausal-Dominanz-Analyse Einstellung und Religionszugehorigkeit

Durch das Hinzunehmen der Variablen zur Religionszugehdrigkeit ergeben sich Ver-
anderungen der Dominanzen (vgl. Tab. 70) und interessanterweise wird der Einfluss
von Lebensfreude und Alter durch die Variable katholisch verdrangt.

Auf dem dominanten ,Pro Gentest” Pol korrelieren wiederum Aussagen, die zum
Ausdruck bringen, dass Menschen mit hohen genetischen Risiken auf Kinder ver-
zichten sollten und man selbst in diesem Falle auch verzichten wirde. Der Wunsch
nach einem offenen Umgang mit genetischen Informationen, auch gegen den Willen
des Getesteten, zahlt ebenso wie die generelle Bereitschaft zu Gentests weiterhin zu
den dominanten Variablen. Insgesamt zeigt sich auch der informationssuchende und
aktive Umgang mit potenziellen Erkrankungen wieder.
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Tabelle 70: Dominanzfaktor Einstellung und Religionszugehdérigkeit

Dominanter Pol Dominierter Pol
Pro Gentests Contra Gentests
Variable Ladung | Variable Ladung
Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten | .38 Jeder sollte selbst entscheiden kdnnen, ob er oder -.38
auf Kinder verzichten. sie sich testen lassen will.
Paare mit einem genetischen Risiko fir eine .31 GroBer Nutzen: Genetische Veranderung von Nutz- | -.33
Erkrankung sollten sich auf jeden Fall testen tieren, zur Steigerung der Milch- oder Fleischproduk-
lassen, bevor sie ein Kind bekommen. tion.
Falls sich herausstellen sollte, dass ich ein gene- | .31 Ich wiirde auch als Gen-Trager einer schweren -.28
tisches Krebsrisiko habe, wirde ich mich aus- Krankheit auf jeden Fall Kinder haben wollen, weil sie
fUhrlich informieren. flir mein Leben wichtig sind.
Als Trager eines Krankheits-Gens wirde ich auf | .30 Auch als Trager eines Krankheits-Gens wiirde ich -.27
Kinder verzichten, weil ich nicht will, dass meine Kinder bekommen, weil ich glaube, dass man auch
Kinder spéter die Krankheit bekommen. mit einer Krankheit gut leben kann.
Jeder Partner sollte Uber die genetische Informa- | .29 GroBer Nutzen: Genetische Veranderung von Pflan- | -.25
tion des anderen Bescheid wissen. zen zur Steigerung des Ertrages.
Ich wirde einen Gentest durchfihren lassen, | .28 evangelisch -.22
wenn die Krankheit heilbar wére.
katholisch .28 Schatze mein Krebsrisiko im Vergleich mit anderen | -.21
Menschen héher ein.
Wenn jemand Trager eines Krankheits-Gens ist, | .27 Ich beflirchte, dass mir der Krankenkasse gegenlber | -.20
sollten Angehdrige (z.B. Kinder, die dann evitl. Nachteile entstehen, wenn ich einen Gentest durch-
auch die Krankheit haben) auch gegen den Wil- flhren lasse.
len des Getesteten informiert werden.
Ich méchte spéter nicht von meinen Kindern .27 Als Trager eines Krankheits-Gens wirde ich trotzdem | -.20
beschuldigt werden, eine Krankheit weitergege- Kinder bekommen, weil es bald Heilungsmdglichkei-
ben zu haben, obwohl ich davon wusste. ten geben kénnte, von denen meine Kinder profitie-
ren.
Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten | .25 Ich wiirde keinen Gentest durchfiihren lassen, weil -.20
nur Kinder bekommen, wenn sie die Pranataldia- ich nicht wissen méchte, ob ich irgendwann einmal
gnostik anwenden. erkranken werde.
Ich wiirde einen Gentest bei einer Krankheit .24 In Zukunft wird es nur noch Lebensmittel geben, die | -.20
durchfiihren lassen, die man verhindern kann. in irgendeiner Weise genetisch verandert wurden.
Ich wiirde einen Gentest auf eigene Kosten .23 Immer mehr Arbeitgeber werden in Zukunft von ihren |-.19
durchfiihren lassen, falls die Krankenkasse die Mitarbeitern/Mitarbeiterinnen die Durchfiihrung von
Kosten nicht tbernimmt. Gentests verlangen.
Falls sich herausstellen sollte, dass ich ein gene- | .23 Die Vorenthaltung bestimmter Behandlungsformen -.19
tisches Krebsrisiko habe, wiirde ich versuchen, stellt eine Bevormundung der Patienten dar und
durch gesundes Verhalten diesem Risiko entge- ignoriert ihre Rechte.
genzuwirken.
Ich wirde mich in einer Beratungsstelle Uber | .23
mein Risiko bezlglich genetisch bedingter
Krankheiten informieren lassen.
Ich wiirde einen Gentest in einer Apotheke | .23
durchfiihren lassen.
Falls sich herausstellen sollte, dass ich ein gene- | .22
tisches Krebsrisiko habe, wiirde ich Vorsorgean-
gebote in Anspruch nehmen.
Der Ehegatte sollte auch ohne Zustimmung des | .22
Getesteten ein automatisches Recht auf Informa-
tionen haben.
Ich wirde einen Gentest durchfiihren lassen, | .21
wenn ich mehr Uber solche Tests wisste.
Ich wirde einen Gentest durchfiihren lassen, | .20
wenn dadurch eine bessere Therapie der Krank-
heit méglich wére.

Auf der gegeniberliegenden dominierten Seite findet sich die Variable evangelisch.
Mit dieser kovariieren ltems, die zum Ausdruck bringen, dass man auch als Trager
eines Krankheitsgens Kinder bekommen wirde.

Zu den dominierten Variablen zahlen ebenso die Aussagen: ,Jeder sollte selbst ent-
scheiden kénnen, ob er sich testen lassen will“ und ,Ich wirde keinen Gentest
durchfihren lassen, weil ich nicht wissen méchte, ob ich irgendwann einmal erkran-

ken werde“. Die Korrelation des ltems ,Ich schatze mein Krebsrisiko im Vergleich zu
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anderen Menschen hdher ein® kdnnte damit zusammenhangen, dass die Variable Er-

krankung leicht auf diesem Pol |adt.

5.4.4 Zusammenfassung der Ergebnisse der Kausal-Dominanz-Analysen

Tabelle 71 gibt einen Uberblick Giber die wichtigsten Ergebnisse der Kausal-Domi-

nanz-Analysen.

Tabelle 71: Zusammenfassung der Ergebnisse der Kausal-Dominanz-Analysen

Bereich Dominante Variablen Dominierte Variablen
Einstellung - unverantwortlich, Schwangerschaft nicht | - Préanataldiagnostik (PD) wird abgelehnt
(vgl. Tab. 66) abzubrechen, wenn die Pranataldiagnos- |- PD belastet Frauen
tik (PD) eine ernste genetische Krankheit | - mdchte vor der Geburt nicht wissen, ob
aufdeckt mein Kind krank ist
- Pranataldiagnostik (PD) wird beflrwortet | - Ablehnung Praimplantationsdiagnostik
- wilrde Pranataldiagnostik durchfiihren - negative Auswirkungen der Gentechnik
lassen werden beflirchtet, z.B. geht der Respekt
- Menschen mit hohen genetischen Risiken | vor dem Leben verloren, Druck zu Gentests
sollten nur Kinder bekommen, wenn sie etc.
die PD einsetzen - kein Gentest, mdchte nicht wissen, ob ich
- Medienberichte Uber Genforschung sind krank werde
verstéandlich - Bevdlkerung hat zu wenig Mitspracherechte
- Gentest auch auf eigene Kosten im Bereich Gentechnik
- Vorbehalte gegen Gentechnik werden
sich auflésen, Menschlichkeit bleibt
Personenbezogene | - evangelisch - katholisch
Variablen mit Kon- | - héhere Bildung - Angstlichkeit
fession - Kinderwunsch - weiblich
(vgl. Tab. 67)
Personenbezogene | - hohes Nettoeinkommen - weiblich
Variablen ohne - héhere Bildung - Kinderwunsch
Konfession - Altere - Angstlichkeit
(vgl. Tab. 68) - mehrere Kinder - Hauptschulabschluss
Einstellungs- und | - Informationssuche und gesundheitsbe- - kein Gentest, mochte nicht wissen, ob ich
personenbezogene | wusstes Verhalten im Falle eines Krebsri- | krank werde
Variablen ohne sikos - wiirde auch als Trager eines Krankheits-
Konfession - Bereitschaft zu Gentests gens Kinder bekommen
(vgl. Tab. 69) - Menschen mit genetischem Krankheitsri- | - Ablehnung Pranataldiagnostik, mdchte vor

siko sollten auf Kinder verzichten

- wirde als Trager eines Krankheitsgens
auf Kinder verzichten

- Gentestergebnisse sollen an Angehérige
weitergeben werden

- Solidaritét bleibt trotz Gentechnik

- Lebensfreude

- Altere

der Geburt nicht wissen, ob mein Kind krank
ist

- negative Auswirkungen der Genforschung
werden befiirchtet, z.B. Respekt vor dem
Leben geht verloren, Druck zu Gentests

- Jiingere

Einstellungs- und
personenbezogene
Variablen mit
Konfession

(vgl. Tab. 70)

- Menschen mit hohen genetischen Risiken
sollten auf Kinder verzichten

- wiirde als Trager eines Krankheitsgens
auf Kinder verzichten

- Informationssuche und gesundheitsbe-
wusstes Verhalten im Falle eines Krebsri-
sikos

- Bereitschaft zu Gentests

- Gentestergebnisse sollen an Angehérige
weitergeben werden

- katholisch

- Jeder sollte selbst entscheiden kénnen, ob
er sich testen lassen mdchte

- wiirde auch als Trager eines Krankheits-
gens Kinder bekommen

- GroBer Nutzen Gentechnik in der Landwirt-
schaft

- kein Gentest, mochte nicht wissen, ob ich
krank werde

- evangelisch

- héheres Krebsrisiko

- Nachteile durch Gentechnik

- CED-Erkrankte
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Die Ergebnisse der Kausal-Dominanz-Analysen erwiesen sich als sehr strukturiert
und gut interpretierbar. Bei der Analyse der Einstellungsvariablen zeigte sich, dass
eine positive Bewertung der genetischen Pranataldiagnostik und der Gentechnik
Uber Variablen dominiert, in denen eine negative Sichtweise dieser Bereiche zum
Ausdruck kommt. Mdglicherweise liegen diesen Haltungen zwei unterschiedliche
Bewaltigungsstile im Umgang mit (hypothetischen) Krankheiten zugrunde.

Bei der Analyse der personenbezogenen Dominanzen stellte sich heraus, dass die
Variablen zur Religionszugehdrigkeit zu Suppressoreffekten fihren.

Die Untersuchung des gemeinsamen kausalen Zusammenhangs von Einstellungs-
und personenbezogenen Variablen ergab, dass die Einstellungsvariablen insgesamt
einen starkeren Einfluss haben als die personenbezogenen ltems. Die Einflussrich-
tung geht von optimistischen, alteren Personen mit einem aktiven Gesundheitsver-
halten aus. Diese stehen dem Einsatz genetischer Pranataldiagnostik, Gentests und
der Gentechnik sehr positiv gegenlber, wahrend sich auf dem dominierten Pol eine

entgegengesetzte Einstellung zeigt.

Unter Einbezug der Variablen zur Religionszugehérigkeit fanden sich hinsichtlich der
Einstellung sehr &hnliche Dominanzen. Der personenbezogene Einfluss der Lebens-
zufriedenheit auf dem dominanten Pol entfiel jedoch zugunsten der Zugehdrigkeit zur

katholischen Kirche.
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5.5 Weitere Analysen

Tabelle 72 gibt eine Ubersicht liber weitere Analysen, die teilweise getrennt nach

Gruppen bzw. mit den Daten aller Befragten und in unterschiedlichen Variablenzu-

sammenstellungen durchgefihrt wurden:

Tabelle 72: Analysen

Weitere durchgefiihrte Analysen

Variablen | Gentests | Vererbung | Auswirkungen | Nutzen, | Aktivitaten Umgang | Angst, | Wissen | weitere
von der Gentech- | Gefahren | der DCCV im | mit Blut- | Depres- perso-
Krank- nik der Bereich der proben | sion nenbezo-
heiten Gentech- | Genforschung | fir DNA- | bzw. gene
nik sowie Analysen | Lebens- Variablen
Vertrauen freude
HADS-
D
Analysen | FA FA FA FA FA FA FA FA FA
KA KA KA KA KA KA KA KA KA
DIS DIS DIS DIS DIS DIS DIS DIS DIS
CDA CDA CDA CDA CDA CDA CDA CDA CDA

FA = Faktorenanalyse KA = Kanonische Analyse DIS = Diskriminanzanalyse CDA = Kausal-Dominanz-Analyse

Diese Analysen erbrachten jedoch keine Informationen, die Gber die bisher darge-

stellten Ergebnisse der Untersuchungen mit allen Variablen hinausgehen.

Zur Vermeidung redundanter Ausfiihrungen wurde daher auf die Darlegung dieser

Ergebnisse verzichtet.
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6 Diskussion

In der vorliegenden Arbeit wurde die Akzeptanz von Patienten mit chronisch ent-
zindlichen Darmerkrankungen gegenlber der Genforschung untersucht und mit der
Einstellung gesunder Personen verglichen. Die Auswertung der Daten erfolgte uni-
und multivariat. Dartber hinaus wurden nichtlineare kausale Einflisse zwischen den

Variablen mit Hilfe der Kausal-Dominanz-Analyse von Lehmann (1980) untersucht.

Der fur die Studie entwickelte Fragebogen erwies sich als reliables Instrument zur
Messung der Einstellung verschiedener Bereiche der Gentechnik und Genforschung.
Die faktorielle Struktur belegt, dass die intendierten Dimensionen des Fragebogens
hinsichtlich ihrer positiven und negativen Auspragung geordnet abgebildet werden.

Die Ergebnisse der deskriptiven Analysen entsprachen weitgehend den Befunden
der in Kapitel 1.2 dargestellten Studien. Die meisten der Befragten verbinden mit der
medizinischen Genforschung groBe Hoffnung, da sie sich hiervon Verbesserungen in
der Therapie und Heilung chronischer Erkrankungen versprechen. Den humanmedi-
zinischen Anwendungsbereichen der Gentechnik wurden erwartungsgeman im Ver-
gleich zu den landwirtschaftlichen ein sehr viel gréBerer Nutzen und geringere Risi-
ken zugesprochen. Das meiste Vertrauen wurde Universitaten und Arzten entgegen-
gebracht, dann folgten mit groBem Abstand die Pharmaindustrie, Politiker und land-
wirtschaftliche Betriebe. Das Schlusslicht bildete die Lebensmittelindustrie. Fast die
Halfte der Befragten war der Auffassung, dass sich genetisch veranderte Lebens-
mittel schadlich auf die Gesundheit auswirken. Ahnliche Ergebnisse fanden sich in
den Befragungen von Hampel et al. (2001), Urban (2001), Pfister et al. (2001) und
Siegrist et al. (1999). Die Ergebnisse unterstiitzen ein von Siegrist (2000) aufgestell-
tes Erklarungsmodell, nach dem sich das Vertrauen sowohl auf das wahrgenom-
mene Risiko als auch auf den wahrgenommen Nutzen verschiedener Anwendungs-

bereiche der Gentechnik auswirkt.

In den meisten Studien, die sich mit der Bereitschaft zur Durchfihrung von Gentests
beschéftigt haben, zeigte sich unabhangig von der Art der Erkrankung bei den Be-
troffenen eine sehr positive Einstellung zu Gentests (vgl. Kap. 1.2.1). Auch in der
vorliegenden Untersuchung gab die Uberwiegende Mehrheit an, einen Gentest
durchflhren zu lassen, wenn hierdurch eine bessere Diagnose und Therapie méglich
oder die Krankheit heilbar wéare. Fast die Halfte der Befragten wiirde einen Gentest
auch auf eigene Kosten durchfihren lassen. Die Mehrheit war der Auffassung, dass

123



Diskussion

jeder selbst entscheiden solle, ob er sich testen lassen méchte und dass Patienten
ein Recht auf jede Art von Behandlung hatten. Dieser Wunsch nach mehr Patienten-
autonomie fand sich auch in den Untersuchungen von Krones et al. (2002) sowie
Wertz et al. (2001). Die meisten stimmten der allgemeinen Aussage zu, dass Infor-
mationen Uber Gentests auf keinen Fall ohne Zustimmung des Getesteten an Ange-
hérige weitergegeben werden sollten. Wurde jedoch gefragt, ob Angehérige, die evitl.
von der Krankheit betroffen seien, gegen den Willen des Getesteten informiert wer-
den sollten, so sank der Anteil derer, die dies ablehnten.

In verschiedenen Untersuchungen (Berth et al., 2002a, 2004; Klusmann et al. 2001;
Hietala et al., 1995; llles & Rietschel, 2003) stellte sich heraus, dass den positiven
Erwartungen, die mit der Genforschung verbunden sind, auch Beflirchtungen gegen-
Uberstehen. Diese bezogen sich vor allem auf soziale Risiken wie Diskriminierung,
ein sich wandelndes Menschenbild und ungenigenden Datenschutz (vgl. Hampel &
Renn, 2001; llles & Rietschel, 2003; Dinkel & Balck, 2003, Hietala et al., 1995).

In der vorliegenden Studie zeigten sich &hnliche Befunde. Ein groBer Teil der Be-
fragten hielt es flr wahrscheinlich, dass Gentests Probleme beim Abschluss einer
Lebensversicherung nach sich ziehen kdnnen. Mehr als ein Drittel erwartete
Nachteile bei der Krankenversicherung und jeder Vierte glaubte, dass der Arbeitge-
ber Zugang zu den Ergebnissen eines Gentests bekommen kdénnte. Die Mehrheit der
Befragten war der Auffassung, dass die Bevdlkerung bei Entscheidungen, die die
Gentechnik betreffen, zu wenig Mitspracherechte habe. Fast die Halfte beflrchtete,
dass Menschen zunehmend unter Druck gesetzt werden, Gentests durchfiihren zu
lassen, auch wenn dies nicht in ihrem Interesse liegt. Ebenso sahen viele die Beibe-
haltung des Solidarprinzips der Gesellschaft durch die Gentechnik bedroht und
stimmten der Aussage zu, dass die Gentechnik eine Gesellschaft hervorbringen wird,
in der Menschen zu einem groBen Teil nach ihren Genen beurteilt werden. Jeder
Vierte meinte, dass der zunehmende Einsatz von Gentests hauptsachlich den finan-

ziellen Interessen der Pharmaindustrie dient.

Nur eine Minderheit verlie sich auf den Schutz des Gesetzgebers vor genetischer
Benachteiligung und hatte Vertrauen in Politiker, dass diese sich ihrer Verantwortung
in Bezug auf die Gentechnik bewusst sind. Ebenso wenige gaben an, durch Medien
wie Zeitungen und Fernsehen ausreichend Uber Gentechnik und Genforschung in-
formiert zu werden. Fir mehr als die Halfte waren entsprechende Medienberichte
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nicht verstandlich. Diese Ergebnisse zeigen einerseits einen Handlungsbedarf der
Politik auf und weisen andererseits auf Kommunikationsdefizite zwischen Politik,

Wissenschaft und der Bevoélkerung hin.

Die Bereiche zur Vererbung von Krankheiten und zur genetischen Pranataldiagnostik
erwiesen sich als sehr sensible, kontrovers beurteilte Thematiken. Die Mehrheit war
der Meinung, dass die Pranataldiagnostik eine starke Belastung flr schwangere
Frauen darstellen kann, da diese modglicherweise eine Entscheidung tber Abbruch
oder Fortsetzung der Schwangerschaft treffen missen. Etwas geringer war die Zu-
stimmung bei der Aussage, dass Frauen einem gesellschaftlichen Druck zur Durch-
fuhrung genetischer Pranataldiagnostik ausgesetzt sind. Die Auffassung, dass Men-
schen mit hohen genetischen Risiken auf Kinder verzichten und eine Frau die
Schwangerschaft abbrechen sollte, falls die Pranataldiagnostik eine ernste geneti-
sche Erkrankung aufdeckt, fand sich bei jedem Dritten. Ahnliche Ergebnisse zeigten
sich in der Studie von Wertz et al. (2001).

Fast ein Drittel sprach sich daflir aus, dass das Erbgut bei schweren Krankheiten
verandern werden sollte, damit diese Krankheiten nicht mehr an die Nachkommen
weitergegeben werden. Jeder Zweite gab an, als Trager einer schweren genetischen
Krankheit keine Kinder haben zu wollen und wirde vor der Geburt eines Kindes wis-

sen wollen, ob dieses behindert ist oder eine Krankheit geerbt hat.

Diese Ergebnisse verdeutlichen die von Beck (1986), Irrgang (2000), Bleidick (1999)
und anderen diskutierten ethischen Probleme, die sich durch die zunehmenden Még-
lichkeiten des ,genetic screening® bzw. der Pranataldiagnostik ergeben.

Die Bereitschaft der Erkrankten, Blutproben zu Forschungszwecken zur Verfligung
zu stellen, stellt eine notwendige Voraussetzung zur Untersuchung der Genetik der
CED dar (vgl. Kap. 2). Weniger als ein Drittel der Erkrankten verlieB sich jedoch dar-
auf, dass die abgegebene Probe vertraulich behandelt wird und das Ergebnis nicht in
die Hande Unbefugter gelangt. Vielen war die Aufbewahrung von Proben in Genma-
terial-Sammlungen zu Forschungszwecken sogar unheimlich. Da die Akzeptanz der
Gentechnik wesentlich vom Vertrauen in die Personen und in die Institutionen, die
damit befasst sind, determiniert wird (vgl. Hampel et al., 2001), kénnte eine Verbes-
serung der Kommunikation zwischen den Beteiligten den Vertrauensaufbau unter-

stitzen und somit auch die Akzeptanz erhéhen.
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Weiterhin stellte sich mittels der ein Jahr spéater durchgefiihrten Nachbefragung (vgl.
Kapitel 3.1.1) heraus, dass zwischen den CED-Patienten, die an der Erstbefragung
teilgenommen und denen, die nicht teilgenommen hatten, keine signifikanten Unter-
schiede in der Einstellung gegentber der medizinischen Genforschung bestanden.
Beide Gruppen standen der Genforschung der CED im Mittel positiv gegenliber, so
dass die Nichtbeantwortung des Fragebogens vermutlich auf andere Grinde zurlck-

zufUhren ist.

6.1 Multivariate Zusammenhange

In der Mehrzahl der Studien, die sich mit der Einstellung zur Gentechnik beschaftigt
haben, wurden die Daten mit elementaren deskriptiven Verfahren ausgewertet und
der Untersuchungsgegenstand beschréankte sich meist auf die Einstellung gegentber
Gentests (vgl. Kapitel 1.2). Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit lassen sich daher
nur bedingt mit denen dieser Studien vergleichen. Zudem stellten sich die Befunde
zum Zusammenhang zwischen einzelnen Einstellungs- und personenbezogenen Va-
riablen Gber die verschiedenen Studien hinweg als heterogen und widersprichlich
dar (vgl. Tab.1). In der vorliegenden Untersuchung zeigte sich im Gegensatz dazu,
dass die Beziehung zwischen der Einstellung und personenbezogenen Daten nicht
auf einzelnen Variablen, wie z.B. dem Alter oder Geschlecht, sondern auf der ge-
meinsamen Kovariation eines Verbundes von Variablen beruht. Dieses Ergebnis
unterstreicht die Notwendigkeit, multivariate Daten adaquat mit entsprechenden mul-

tivariaten Verfahren auszuwerten.

Es fanden sich klar strukturierte, interpretierbare Meinungsprofile und Zusammen-
héange. Dabei erwiesen sich die mit unterschiedlichen Methoden Uber denselben
Datensatz erzielten Ergebnisse als sehr konsistent. Diese topologische Invarianz
spricht fir die Gite der verwendeten Analyseverfahren, die Qualitat der Datenerhe-
bung und die Zuverlassigkeit des neu konstruierten Fragebogens.

Uberraschenderweise fanden sich sowohl innerhalb der Gruppe der Erkrankten als
auch innerhalb der Gruppe der Nicht-Erkrankten nahezu identische faktorielle Bezie-
hungen. Es stellte sich heraus, dass die Haltung zu Gentests und zur Genforschung
von einer starken Polarisierung gepragt ist. Eine positive Haltung gegenlber Gen-
tests, der Pranataldiagnostik sowie den Auswirkungen der Genforschung steht einer

ablehnenden und negativen Einstellung bipolar gegenlber.
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Weiterhin zeigten sich Unterschiede in der Einstellung zwischen Personen, die Sym-
ptome von Angst und Depression aufweisen und denen, die optimistisch und lebens-
froh gestimmt sind. Angst und Depression gehen eher mit einer negativen,
pessimistischen Sichtweise der Gentechnik und Ablehnung von Gentests einher, Le-
bensfreude dagegen mit einer optimistischen Einstellung und der Bereitschaft zur
Durchfiihrung von Gentests. Mit Angst und Depression kovariiert leicht die Variable
Alter.

Dariber hinaus wurde ein unterschiedlicher Umgang mit potenziellen Erkrankungen
sichtbar, der als dispositioneller Bewaltigungsstil angesehen werden kann. Auf der
einen Seite diejenigen, die pradiktiver Gendiagnostik positiv gegeniberstehen, In-
formationen suchen und wissen mdchten, ob sie oder ihre Kinder erkranken werden.
Auf der anderen Seite diejenigen, die auf keinen Fall wissen mdchten, ob sie oder
ihre Kinder mdglicherweise an einer genetischen Erkrankung leiden und Gentests
sowie Pranataldiagnostik ablehnen.

In einem weiteren faktoriellen Meinungsprofil ergab sich ein Zusammenhang der Ein-
stellung mit dem Alter, Wohlbefinden, Bildungsgrad und der Erkrankung an CED.
Hier stehen jlingere Erkrankte mit Kinderwunsch und héherer Bildung den alteren
Nicht-Erkrankten mit niedrigerer Bildung gegenlber. Mit der Erkrankung kovariieren
héhere Werte im Bereich Angst und Anspannung, wahrend auf dem gegeniberlie-
genden Pol der Nicht-Erkrankten Variablen, die Lebenszufriedenheit ausdricken,
laden. Bei den jungen Erkrankten fand sich eine groBe Bereitschaft zur Durchfihrung
von Gentests, eine positivere Bewertung des Nutzens humanmedizinischer Gen-
technik und die Bekundung, auch als Trager eines Krankheitsgens auf jeden Fall
Kinder bekommen zu wollen. Altere, nicht-erkrankte Personen wiirden in diesem Fall
dagegen auf Kinder verzichten und sind der Meinung, dass Menschen mit hohen ge-
netischen Risiken generell keine Kinder bekommen sollten. AuBerdem pladieren sie
fr einen offenen Umgang mit Ergebnissen von Gentests innerhalb der Familie, not-

falls auch gegen den Willen des Getesteten.

Als interessant erwies sich die RegelmaBigkeit und Stabilitdt des Befundes, dass
jungere Personen mit Kinderwunsch eher angeben, auch als Trager eines Krank-

heitsgens Kinder bekommen zu wollen, wahrend &ltere dies vorwiegend ablehnen.

Diese Ergebnisse spiegelten sich in den Befunden der Kanonischen Analyse wieder.
Die Auffassung, dass Menschen mit genetischen Risiken auf Kinder verzichten
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sollten, ist demnach mit dem Alter und der Anzahl der Kinder assoziiert, jedoch an-
scheinend unabhéngig von der Bildung. Ebenso kovariiert die Meinung, dass Fa-
milienangehdérige gegen den Willen des Getesteten Uber das Ergebnis eines Gen-
tests informierten werden sollen, mit dem Alter, aber nicht mit dem Bildungsgrad.
Hohere Bildung geht jedoch mit einem besseren Verstandnis der Medienberichte
Uber die Genforschung einher.

In keiner der durchgefihrten Analysen zeigte sich ein Zusammenhang zwischen der
Einstellung und dem fiir diese Untersuchung konstruierten Genetik-Wissenstest. Die
in anderen Studien gefundenen Unterschiede in der Akzeptanz von Gentests zwi-
schen Experten und Laien kénnten auch ein Hinweis daflrr sein, dass nur stark aus-
gepragte Wissensunterschiede zu einer unterschiedlichen Bewertung der Gentechnik
fUhren.

Die Einstellung zum Umgang der Wissenschaft mit Blutproben fir DNA-Untersu-
chungen ist bei den befragten CED-Patienten von einer starken Polarisierung ge-
pragt. Altere Erkrankte sprechen sich eher fiir eine Aufbewahrung und maximale
Ausnutzung von Blutproben zu Forschungszwecken aus. AuBerdem verlassen sie
sich darauf, dass die Probe vertraulich behandelt wird und das Ergebnis nicht in die
Hande Unbefugter gelangt. Dagegen wirden jingere Erkrankte, denen eine Aufbe-
wahrung eher suspekt erscheint, ihre Probe nur fir eine einzelne Studie zur Verfi-
gung stellen. Diese kritischere Haltung der jlingeren Generation gegeniber dem
Umgang mit DNA-Proben sollte von den an der Genforschung beteiligten Wissen-
schaftlern berticksichtigt werden, wenn es darum geht, Patienten flir ein Forschungs-

vorhaben zu gewinnen.

6.1.1 Gruppenunterschiede

Die weitgehende Ubereinstimmung der faktoriellen Struktur innerhalb der Gruppen
der Erkrankten und der Gesunden lie3 vermuten, dass es nur geringe Unterschiede
in der Einstellung zwischen diesen Gruppen geben wirde. Diese Annahme wurde
durch eine Diskriminanzanalyse bestatigt. Signifikante Unterschiede fanden sich
hauptséachlich in Bezug auf héhere Angst- und Depressionswerte bei den Erkrankten.
Dieser Befund stimmt mit den Ergebnissen anderer Untersuchungen, in denen sich
eine Haufung affektiver Stérungen bei Patienten mit CED zeigte, Uberein (vgl.
Farrokhyar et al., 2006). Die Erkrankten schatzen erwartungsgeman ihr Krebsrisiko

héher ein und denken haufiger daran, Krebs zu bekommen, als Nicht-Erkrankte.
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AuBerdem sprechen sie den medizinischen Anwendungen der Gentechnik einen
gréBeren Nutzen sowie ein geringeres Risiko zu. Die Vorenthaltung bestimmter
Behandlungsformen stellt ihrer Meinung nach eine Bevormundung von Patienten dar
und ignoriert deren Rechte. Ein weiterer signifikanter Unterschied besteht darin, dass
sie haufiger Nachteile beim Abschluss einer Lebensversicherung beflrchten und
angeben, auch als Trager einer Krankheit Kinder bekommen zu wollen.
Demgegenlber weisen die Nicht-Erkrankten héhere Werte im Wohlbefinden auf und
geben an, als Krankheitstrager auf Kinder verzichten zu wollen. Insgesamt kann man
festhalten, dass sich mittels Faktorenanalysen innerhalb beider Gruppen jeweils eine
starke Polarisierung in der Einstellung fand, die mit den Diskriminanzanalysen
erzielten Unterschiede zwischen Erkrankien und Gesunden jedoch eher gering

ausfielen.

Zwischen Erkrankten mit Morbus Crohn (MC) und Colitis ulcerosa (CU) zeigten sich
ebenfalls kaum Unterschiede in der Einstellung zur Genforschung. Es stellte sich
jedoch heraus, dass mannliche Patienten mit CU Uber eine héhere Berufsausbildung
verfigen und ein besseres Verstandnis der Medienberichte Uber die Genforschung
aufweisen als MC-Patientinnen. Diese sind, im Gegensatz zu den méannlichen CU-
Erkrankten, der Meinung, dass die Bevélkerung hinsichtlich der Gentechnik zu wenig
Mitspracherechte hat und Patienten ein Recht auf jede Art von Behandlung haben.
Weibliche Erkrankte mit MC rauchen auBerdem haufiger und mussten sich 6éfter ope-
rativen Eingriffen unterziehen als die ménnlichen CU-Erkrankten. Die Haufung von
operativen Eingriffen beim Morbus Crohn sowie ein erhdhtes Erkrankungsrisiko
durch Rauchen zahlen zu den gesicherten medizinischen Erkenntnissen beim MC
(vgl. Kap. 1.1).

Auch zwischen mannlichen und weiblichen Befragten diskriminieren relativ wenige
Variablen. Bei den Frauen sind dies hauptsachlich Aussagen, die sich mit ihrem Ver-
halten im Falle eines genetischen Krebsrisikos beschéftigen. So geben sie bei-
spielsweise haufiger an, dass sie in diesem Falle vermutlich seelische Probleme
hatten und sich Unterstitzung bei Freunden und Angehdrigen suchen wirden.
Daneben kovariieren Angst und Beunruhigung mit dem weiblichen Profil. Bei den
mannlichen Befragten fand sich dagegen eine signifikant héhere Berufsausbildung,
die mit einem guten Verstandnis der Medienberichte Uber die Genforschung einher-
geht. Sie sind alter als die Frauen und sehen gleichzeitig Vor- und Nachteile der
Gentechnik.
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Hinsichtlich der Unterschiede in Bezug auf die Religiositat stellte sich heraus, dass
konfessionslose Befragte der Pranataldiagnostik und ihren méglichen Implikationen,
wie z.B. dem Schwangerschaftsabbruch im Falle einer schweren genetischen Er-
krankung, in signifikanter Weise positiver gegeniberstehen. Sie mdchten vor der Ge-
burt eines Kindes wissen, ob dieses eine Krankheit geerbt hat. Im Gegensatz dazu
wollen Personen, die einer Konfession angehéren, vor der Geburt eines Kindes nicht
dartber informiert werden, ob dieses behindert ist oder eine Krankheit geerbt hat.
AuBerdem beschneidet die Praimplantationsdiagnostik ihrer Meinung nach das Le-
bensrecht Behinderter. Sie sind zudem der Auffassung, dass die Gentechnik dazu
fihren wird, dass der Respekt vor dem Leben verloren geht. Auch in einer Untersu-
chung von Berth et al. (2002a) zeigte sich, dass konfessionslose Personen Gentests
positiver gegenlberstehen als diejenigen, die einer Konfession angehdéren.

6.2 Kausale Einflisse

In keiner der in der Literatur zu findenden Studien wurden bisher nichtlineare kausale
multivariate Zusammenhéange in der Einstellung gegenlber Gentests und Genfor-
schung untersucht. Daher stellte sich zunachst die Frage, ob das Modell der Kausal-
Dominanz-Analyse zu sinnvollen Resultaten fihren wirde. Dies kann nach den nun
vorliegenden Befunden positiv beantwortet werden, da sich die Ergebnisse als sehr

strukturiert und interpretierbar herausstellten.

Innerhalb der Einstellung zeigte sich eine Dominanz von Variablen, in denen eine
positive Haltung gegenliber Gentests, auch im Bereich der Pranataldiagnostik und
der Gentechnik zum Ausdruck kommt. Diese Einstellung ist gekennzeichnet durch
ein initiatives, informationssuchendes Verhalten im Umgang mit genetisch bedingten
Erkrankungen. Der Einfluss geht ebenfalls von solchen Variablen aus, in denen die
zukinftige Entwicklung der Gentechnik optimistisch betrachtet und die Berichterstat-
tung der Medien tber Gentechnik und Genforschung als zufriedenstellend angese-

hen wird.

Demgegenlber beinhalten die dominierten, beeinflussten ltems eine pessimistische
und eher passiv zu beschreibende Haltung: Gentests, insbesondere im Bereich der
Pranataldiagnostik werden abgelehnt, da man nicht wissen mdchte, ob man selbst
irgendwann erkranken wird, bzw. ein Kind eine Krankheit geerbt hat. Es werden ne-
gative Auswirkungen von Gentests antizipiert und z.B. angenommen, dass die Pra-
implantationsdiagnostik dazu fihren wird, dass Kinder nach den Wunschen der
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Eltern ausgewahlt werden. Bis in den Bereich kleinster Korrelationen sammeln sich
sowohl auf dem dominanten als auch auf dem dominierten Pol ltems, die dieser Pro
& Contra Haltung entsprechen. Dieses Ergebnis fand sich auch in den linearen multi-

variaten Analysen.

Bei der gemeinsamen Untersuchung kausaler Zusammenhange der Einstellung und
personenbezogener Variablen zeigte sich eine starkere Einflusswirkung der Einstel-
lungsitems. Zu den beeinflussenden Variablen zahlen wiederum solche, die sich mit
der Informationssuche und einem gesundheitsbewussten Verhalten, z.B. im Falle
eines genetisch bedingten Krebsrisikos, beschaftigen. Dazu kommen Items, in denen
eine generelle Bereitschaft zur Durchfihrung von Gentests geduBert wird, und eine
Vielzahl von Variablen aus dem Bereich der Pranataldiagnostik. In diesen wird zum
Ausdruck gebracht, dass man als Trager einer Krankheit auf Kinder verzichten sollte.
Auch Aussagen, in denen flr einen offenen Umgang mit Informationen aus Gentests
innerhalb der Familie und Partnerschaft, notfalls gegen den Willen des Getesteten,
pladiert wird, zahlen zu den einflussreichen Variablen. Im Verbund mit dieser Einstel-
lung dominieren Lebensfreude und ein héheres Alter. Auf dem dominierten Pol findet
sich dagegen eine Ablehnung von Gentests, der Pranataldiagnostik sowie eine pes-
simistische Sichtweise der Gentechnik. Die Bekundung, als Trager eines Krankheits-
gens auf jeden Fall Kinder bekommen zu wollen, zahlt ebenfalls zu den dominierten
Variablen.

Neben dem Wohlbefinden scheint es eine kausale Beziehung zwischen Konfession
und Einstellung zu geben. Hier geht die Einflussrichtung von der Zugehdrigkeit zur
romisch-katholischen Kirche aus, die mit der Beflirwortung von Gentests, informati-
onssuchendem Umgang mit Krankheiten einhergeht, sowie der Meinung, dass Men-
schen mit hohen genetischen Risiken auf Kinder verzichten sollten.

Insgesamt Iasst sich sagen, dass eine positive Einstellung gegentber Gentests und
Genforschung, verbunden mit Wohlbefinden und etwas schwacher dem Alter zu den
dominanten Variablen zahlen, die andere Variablen im Durchschnitt starker beein-
flussen als sie selbst von diesen beeinflusst werden. Weiterhin zeigt sich, dass ein
aktiver und informationssuchender Umgang mit potenziellen Erkrankungen zu den
einflussreichen Variablen zahlt. Diese Ergebnisse kénnen als Validierung der Mo-

dellannahmen der Kausal-Dominanz-Analyse angesehen werden.
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Auf Spekulationen, ob und in welcher Art und Weise die gefundenen dominanten
Variablen auf die dominierten einwirken und diese beeinflussen, soll an dieser Stelle
verzichtet werden. Vielmehr sollen die Befunde als Hypothesen fir weitere Untersu-
chungen kausaler Zusammenhange dienlich sein.

Auch die Frage, ob die in dieser Untersuchung entdeckten neuen kausalen Abhan-
gigkeiten und Einflussrichtungen verallgemeinerbare Ergebnisse sind, lasst sich nur
in weiteren empirischen Uberpriifungen feststellen. Inwieweit sich beispielsweise die
Befindlichkeit zur Vorhersage der Einstellung eignet, misste mit einer groBeren An-
zahl entsprechender Variablen untersucht werden. Mittels Screening-Verfahren
kénnte dann eine Stichprobe von Personen mit hohen Angst- und Depressionswer-

ten einer entsprechenden Gruppe mit niedrigen Werten gegenibergestellt werden.

AbschlieBend kann man festhalten, dass sich in der vorliegenden Arbeit mit sehr
unterschiedlichen und bisher eher selten angewandten Methoden Uber denselben
Datensatz konsistente und stabile Ergebnisse fanden.

6.3 Fazit

Die Ergebnisse verdeutlichen, dass die Einstellung zur Genforschung und zu Gen-
tests von einer starken Polarisierung gepragt ist. Insbesondere bei Aussagen, die
sich auf Familienplanung, Vererbung von Krankheiten und Pranataldiagnostik bezie-
hen, fanden sich groBe Meinungsunterschiede bei den Befragten.

Junge Menschen mit Kinderwunsch méchten unabhéngig davon, ob sie an CED lei-
den, auch als Trager eines Krankheitsgens Kinder bekommen. Damit einher geht das
Vertrauen, dass es bald Heilungsmdéglichkeiten geben wird, von denen ihre Kinder
profitieren kénnten und die Auffassung, dass man auch mit einer Krankheit gut leben
kann. Altere Befragte geben dagegen an, als Trager eines Krankheitsgens auf Kinder

verzichten zu wollen, weil sie nicht méchten, dass diese spater erkranken.

Diese kontraren Ansichten zeigten sich auch in Aussagen, die sich damit beschéafti-
gen, dass Menschen mit einem genetischen Krankheitsrisiko nur Kinder bekommen
sollten, wenn sie die Mdéglichkeiten pranataler Gendiagnostik nutzen. Da die Prana-
taldiagnostik als Konsequenz die Unterbrechung der Schwangerschaft impliziert, er-
gaben sich zu dieser Thematik sehr unterschiedliche Auffassungen. Hier stellt sich
die Frage, inwieweit die gesellschaftliche Toleranz gegentber behinderten und er-

krankten Menschen durch die Gentechnik einer Veranderung unterliegen wird. In
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verschiedenen internationalen Untersuchungen, die sich mit ethischen Aspekten hu-
manmedizinischer Gentechnik beschaftigten, wurde von den Befragten am héaufig-

sten Eugenik als mégliche negative Folge pradiktiver Gendiagnostik genannt.

Far Patienten mit CED sind die neuen Erkenntnisse zur Genetik dieser Erkrankungen
nicht nur mit Hoffungen sondern auch mit Angsten verbunden. Die Ungewissheit, ob
vorhandene oder zukinftige Kinder ebenfalls erkranken werden, kann im Einzelfall
eine groBe Belastung sein. Insbesondere, da das Erkrankungsrisiko von prognos-
tischen Unsicherheiten und Wahrscheinlichkeiten gepragt ist. Ein gesellschaftlicher
Druck im Sinne der oben dargestellten Auffassung, dass Menschen mit genetischen
Krankheitsrisiken auf Kinder verzichten sollten, kann diese Belastung noch verstér-
ken. Eine verstarkte Implementierung individueller Beratungs- und Aufklarungsange-
bote sollte angesichts des zunehmenden Einsatzes von Gentests ein wichtiges Ziel

der Gesundheitspolitik sein.

Dariiber hinaus sind Informations- und Kommunikationsdefizite sichtbar geworden,
da fir die groBe Mehrheit der Befragten Medienberichte tber Gentechnik und Gen-
forschung wenig verstandlich sind und sich nur eine Minderheit ausreichend infor-
miert fuhlt. Dies sollte als Appell an die mit der Genforschung beschéftigten Wissen-
schaftler verstanden werden, Forschungsergebnisse adressatenorientiert zu formu-
lieren und in einer auch flr Laien verstandlichen Weise zu kommunizieren. Entspre-
chende Veranderungen kénnten auch einen positiven Einfluss auf das sichtbar ge-
wordene Misstrauen - insbesondere der jliingeren Erkrankten - bezlglich des vertrau-
lichen und anonymen Umgangs der Wissenschaft mit Blutproben fir DNA-Untersu-
chungen haben. Denn nur mit der Kooperation kranker Menschen und deren Bereit-
schaft, die Genforschung zu unterstiitzen, kénnen Fortschritte in diesem Bereich er-

zielt werden.
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7 Zusammenfassung

In der vorliegenden Studie wurde die Einstellung von Patienten mit chronisch ent-
zindlichen Darmerkrankungen sowie die Haltung einer gesunden Kontrollgruppe
gegenlber Gentests und Genforschung untersucht. Unabhangig vom Forschungs-
gegenstand sollte eine methodische Vorgehensweise zur Analyse linear miteinander
verknUpfter Variablen vorgestellt werden, da die zur Verfligung stehende Vielfalt an
multivariaten Analyseverfahren in empirischen Untersuchungen nur selten genutzt

oder gar ausgeschopft wird.

Die Daten wurden univariat sowie mit Faktoren-, Diskriminanz- und Kanonischen
Analysen ausgewertet. Dartber hinaus erfolgte eine Untersuchung gerichteter nicht-

linearer kausaler Beziehungen.

Im Gegensatz zu den Ergebnissen anderer Befragungen, in denen die Daten meist
mit univariaten Verfahren ausgewertet wurden, zeigte sich, dass Zusammenhéange
zwischen den Variablen nicht auf einzelnen Variablen, wie beispielsweise dem Ge-
schlecht oder der Bildung, beruhen, sondern auf der Kovariation eines Verbundes
von Variablen. Es fanden sich klar strukturierte, interpretierbare Meinungsprofile und
Zusammenhange. Die unterschiedlichen Auswertungsverfahren fihrten zu konsis-
tenten und stabilen Ergebnissen. Diese topologische Invarianz spricht fir die Glte
der ausgewahlten Analyseverfahren und die Qualitat der Datenerhebung. Der flr die
Studie konstruierte Fragebogen erfasst zuverlassig verschiedene Dimensionen der
Einstellung gegeniber Genforschung und Gentechnik.

Zwischen der nicht-erkrankten Kontrollgruppe und den Erkrankten konnten, gemes-
sen an der Vielzahl der Iltems, nur geringe Unterschiede in der Einstellung festgestellt
werden. Die Erkrankten bewerten die humanmedizinischen Anwendungsbereiche der
Gentechnik signifikant positiver als die gesunde Kontrollgruppe, und auBern gréBere
Sorgen hinsichtlich einer Benachteiligung durch Gentests bei Lebensversicherungen.
AuBerdem fand sich bei ihnen eine gréBere Zustimmung zu der Frage, ob sie auch
als Trager einer genetischen Erkrankung Kinder bekommen wirden.

Statt der erwarteten Unterschiede zeigte sich in beiden Gruppen eine starke Polari-
sierung in der Haltung gegeniiber Gentechnik und Genforschung. Interessanterweise
stellte sich in allen mit verschiedenen Methoden durchgefihrten Analysen heraus,
dass die Meinungen besonders bei den Fragen zur Vererbung von Krankheiten und
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zur Pranataldiagnostik stark divergieren. Hier fanden sich Hinweise, dass jlingere
Befragte mit Kinderwunsch auch als Trager einer genetischen Krankheit Kinder be-
kommen mdéchten, wahrend dies von alteren Personen, unabhangig vom Bildungs-
grad, abgelehnt wird. Weiterhin zeigte sich, dass altere Personen im Gegensatz zu
den jingeren eher die Meinung vertreten, dass Familienmitglieder gegen den Willen

des Getesteten Uber Ergebnisse von Gentests informiert werden sollten.

Symptome von Angst und Depression kénnen nach den vorliegenden Ergebnissen
mit einer negativen und pessimistischen Sichtweise von Genforschung und Gentests
einhergehen. Personen, die sich als lebensfroh beschreiben, betrachten die Gen-

technik dagegen optimistisch und hoffnungsvoll.

Konfessionslose Personen stehen der Pranataldiagnostik und damit méglichen
Schwangerschaftsabbriichen im Falle schwerer genetischer Erkrankungen eher po-

sitiv gegenlber, wahrend religiése Personen dies ablehnen.

Ein Zusammenhang zwischen der Einstellung und dem fir diese Untersuchung kon-
struierten Genetik-Wissenstest konnte nicht nachgewiesen werden. Jedoch geht eine
héhere Bildung mit einem besseren Verstandnis der Medienberichte tber die Genfor-

schung einher.

Die Analyse kausaler Zusammenhange der Einstellung ergab, dass der dominante
Einfluss von Aussagen ausgeht, die im Sinne eines dispositionellen Bewaltigungs-
stiles einen aktiven und initiativen Umgang mit potenziellen Erkrankungen zum Aus-
druck bringen. Hier war beispielsweise die Bereitschaft erkennbar, sich Uber Krank-
heitsrisiken zu informieren, Vorsorgeuntersuchungen, Gentests sowie pranataldia-
gnostische Untersuchungen durchfiihren zu lassen. Dieses Verhalten steht nach den
vorliegenden Ergebnissen in Beziehung zu einer optimistischen Einstellung, Lebens-

freude und einem hdheren Lebensalter.
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Fragebogenheft

Antwortbogen zur Nachbefragung
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Vereinigung
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Einstellungen und Wissen zur Genetik —

Eine schriftliche Befragung von CED-Betroffenen
und einer Vergleichsgruppe

Fragebogen fur DCCV-Mitglieder |

x X X

GEN-O:MIC~s of IBD

***

Ein Projekt gefordert von der Europaischen Kommission, mit Beteiligung der DCCV e.V.






Sehr geehrte Studienteilnehmerin, sehr geehrter Studienteilnehmer,

Sie halten jetzt ein Fragebogenheft in der Hand und sind sicher im Begriff, mit dem
Lesen, Ankreuzen und Ausfullen zu beginnen. Gestatten Sie uns, vorab einige Worte
zu den verschiedenen Teilen dieser Befragung zu sagen.

Wir wollen Sie am Anfang kurz zu Ihrem Wissen zur Genetik befragen.

Dann folgen auf den nachsten Seiten eine ganze Reihe von Aussagen zur
Genforschung. Hier interessiert uns Ihre persoénliche Meinung. Es gibt fur diese
Fragen keine richtigen oder falschen Antworten, weil jeder Mensch das Recht zu
eigenen Anschauungen hat. Antworten Sie also so, wie es fir Sie personlich zutrifft.
Naturlich kbnnen mit diesen Fragen und Aussagen nicht alle Besonderheiten
berucksichtigt werden und manche passen deshalb vielleicht nicht so gut auf Sie.
Kreuzen Sie aber bitte trotzdem immer eine Antwort an und zwar die, die am ehesten
auf Sie zutrifft. Bitte beachten Sie, dass diese Aussagen nicht die Position der DCCV
aufzeigen, sondern der Meinungserhebung dienen.

AulRerdem stellen wir einige Fragen zu ihrem aktuellen Befinden, lhrer
Krankengeschichte und anschlieRend zu lhrem Lebenshintergrund.

Manche Fragen kommen Ihnen vielleicht sehr personlich vor, wir halten aber jede
einzelne Frage fur wichtig fur die Aussagekraft der Studie. Ihre Antworten unterliegen
selbstverstandlich der arztlichen Schweigepflicht. Sobald es mdglich ist, werden die

Angaben vollstandig anonymisiert.

Bitte bearbeiten Sie alle Fragen in der vorgegebenen Reihenfolge !

Vielen Dank



Genetik — Quiz

Die folgenden 15 Fragen dienen der Einschétzung des zukiinftigen Informationsbedarfs im Be-

reich der Genetik. Wir bitten Sie daher, die Fragen ohne Hilfsmittel zu bearbeiten. Kreuzen Sie bei

jeder Aussage an, ob sie richtig oder falsch ist.

richtig falsch
1. | Sobald man bei einer Person ein Krankheits-Gen findet, kann O O
die Krankheit verhindert oder geheilt werden.
2. | Das menschliche Genom (Erbanlagen) besteht aus ca. 30.000 O O
bis 40.000 Genen.
3.| Wenn eine Person ein Gen fiir eine Erkrankung hat, wird sie auf O O
jeden Fall erkranken.
4.| Die Keimzellen (Eizellen oder Spermienzellen) enthalten 23 O O
Chromosomen.
5. | Nur Miitter konnen genetische Krankheiten an die Kinder wei- O O
tergeben.
6. | Die meisten genetisch bedingten Krankheiten werden durch ein O O
einzelnes Gen verursacht.
7. | Auf einem Chromosom befinden sich viele Gene. O O
8.| Wenn in der Schwangerschaft alle Moglichkeiten vorgeburtli- O O
cher genetischer Untersuchungen genutzt werden, hat man die
Gewissheit, dass das Kind gesund sein wird.
9.|Jede menschliche Kdrperzelle (mit Ausnahme der roten Blut- O O
korperchen) enthélt 46 Chromosomen.
10. | Ein Gen ist ein Abschnitt auf der Erbsubstanz (DNA), der die O O
Anleitung zur Herstellung eines Proteins in sich birgt.
11.| Alle Personen, die ein Gen fiir eine bestimmte Krankheit auf- O O
weisen, sind krank.
12. | Nur 1 — 2 % der gesamten Erbmasse (DNA) enthilt genetische O O
Informationen.
13.| Wenn alle menschlichen Gene gefunden worden sind, wird jede O O
Krankheit heilbar sein.

DCCV-Fragebogen Genforschung




B 1.| Wenn ein Elternteil an chronisch entziindlicher Darmerkran- A 0 %
kung leidet, wie viel Prozent der Kinder erkranken dann ? B 1-5%
Kreuzen Sie bitte den Buchstaben an, der Ihres Wissens C 6-10 %
nach richtig ist. D 11-20%

E 21-40%

B 2.| Wenn ein eineiiger Zwilling an einer chronisch entziindlichen A 0%
Darmerkrankung leidet, dann erkrankt zu wie viel Prozent auch B 25%
der andere Zwilling ? C 50 %
Kreuzen Sie bitte den Buchstaben an, der Thres Wissens o

C b D 75 %
nach richtig ist.
E 100 %

WICHTIG

Auch wenn Sie beim Bearbeiten der ndchsten Seiten bemerken sollten, dass Sie eine

dieser 15 Fragen nicht richtig beantwortet haben, dndern Sie Thre Antworten bitte

nicht mehr. Es ist fiir uns wichtig zu erfahren, ob insgesamt ein Informationsbedarf

im Bereich der Genetik besteht, und nicht, ob Sie personlich alle diese Fragen richtig

beantwortet haben.

DCCV-Fragebogen Genforschung




Genetische Tests

Im Folgenden geht es um Gentests. Mit manchen dieser Tests ist es moglich, eine Krankheitsanlage
lange vor Ausbruch dieser Krankheit festzustellen oder eine Diagnose bei einer bereits bestehenden
Krankheit abzusichern. Héaufig ldsst sich jedoch nur feststellen, dass jemand ein bestimmtes Risiko hat,
eine Krankheit zu bekommen, ob die Krankheit tatsdchlich ausbrechen wird, kann man nicht genau sa-

gen.

Stellen Sie sich vor, es gibe Tests, um Vorhersagen z.B. fiir entziindliche Darmerkrankungen,

Krebs oder andere ,,wichtige* Erkrankungen zu treffen.

Zur Beurteilung steht IThnen eine 5-fach abgestufte Skala zur Verfiigung:

-2 -1 0 1 2
= sehr unwahrscheinlich = unwahrscheinlich = unentschieden = wabhrscheinlich = schr wahrscheinlich

Kreuzen Sie bitte immer nur eine Zahl pro Aussage an !

sehr sehr
unwahr- wahr-
scheinlich scheinlich
14. Ich wiirde einen Test durchfiihren lassen, wenn ich mehr 2] 1] 0 | 1] 2 |
tiber solche Tests wiisste.
15. Wiirden Sie einen Test bei einer schwerwiegenden |21 [0 1] 2|
Krankheit durchfiihren lassen, die erst in zwanzig Jahren
ausbricht ?
16. Ich wiirde mich in einer Beratungsstelle iber mein Ri- \ -2 \ -1 \ 0 \ 1 \ 2 \
siko beziiglich genetisch bedingter Krankheiten infor-
mieren lassen.
17. Ich wiirde mich testen lassen, wenn die Krankheit heil- |21 [0 1] 2|
bar wire.
18. Ich befiirchte, dass mir der Krankenkasse gegeniiber 2 [ 1[0 [ 1] 2|
Nachteile entstehen, wenn ich einen Gentest
durchfiihren lasse.
19. Ich wiirde einen Gentest durchfiihren lassen, um eine 21 [ o [ 1] 2|
genauere Diagnose zu bekommen.
20. Wiirden Sie einem nicht-erkrankten Angehorigen mit ei- 2 [ 1[0 [ 1] 2 |
nem genetischen Erkrankungsrisiko (z.B. Thren Kindern)
empfehlen, einen solchen Test zu machen ?
21. Ich wiirde mich testen lassen, um meine Empfindlichkeit | 2] 1 ] o] 1] 2 |

gegeniiber giftigen oder krebserzeugenden Stoffen am
Arbeitsplatz zu erfahren.
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= sehr unwahrscheinlich

-2 -1 0
= unwahrscheinlich = unentschieden

1
wahrscheinlich

2

= sehr wahrscheinlich

22.

23.

24.

25.

26.

27.

Ich wiirde mich testen lassen, wenn man die Krankheit
verhindern konnte.

Glauben Sie, dass Thr Arbeitgeber Zugang zu den Er-
gebnissen eines Gentests bekommen konnte ?

Ich wiirde keinen Gentest durchfiihren lassen, weil ich
nicht wissen mochte, ob ich irgendwann einmal
erkranken werde.

Ich befiirchte, dass es durch einen Gentest zu Problemen
beim Abschluss einer Lebensversicherung kommen
kann.

Ich wiirde einen Gentest durchfiihren lassen, wenn
dadurch eine bessere Therapie der Krankheit mdglich
ware.

Ich wiirde einen Gentest auf eigene Kosten durchfiihren
lassen, falls die Krankenkasse die Kosten nicht iiber-
nimmt.

Wo wiirden Sie einen Gentest durchfiihren lassen ?

28.
29.
30.
31.

Wo wiirden Sie eine genetische Beratung durchfiihren lassen ?

32.
33.
34.
35.

Humangenetisches Institut / Universitétsklinik
Apotheke
Internet Firma

Niedergelassener Facharzt / Fachérztin

Humangenetisches Institut / Universitétsklinik
Apotheke
Internet Firma

Niedergelassener Facharzt / Fachérztin

sehr sehr
unwahr- wahr-
scheinlich scheinlich
2 | 1 0 1 | 2
2 1] 0 1 | 2
2 | 11 0 1 | 2
2 1] 0 1 | 2
2 | 1 0 1 | 2
2 1] 0 1 | 2
sehr sehr
unwahr- wahr-
scheinlich scheinlich
-2 -1 0 1 2
-2 -1 0 1 2
-2 -1 0 1 2
-2 -1 0 1 2
sehr sehr
unwahr- wahr-
scheinlich scheinlich
-2 -1 0 1 2
-2 -1 0 1 2
-2 -1 0 1 2
-2 -1 0 1 2
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Wer sollte iiber die Durchfithrung von Gentests entscheiden diirfen ?

2 -1 0 1 2
= stimme iiberhaupt nicht zu = stimme nicht zu = unentschieden = stimme zu = stimme voll zu
stimme stimme
iiberhaupt voll
nicht zu zu
36. Nur Fachirzte/Fachirztinnen sollten nach Zustimmung ‘ -2 ‘ -1 ‘ 1 ‘ 2 ‘
des Patienten die Durchfiihrung eines Gentests
veranlassen dirfen.
37. Die Vorenthaltung bestimmter Behandlungsformen stellt | 2 [ 1 1 [ 2 |
eine Bevormundung der Patienten dar und ignoriert ihre
Rechte.
38. Jeder sollte selbst entscheiden konnen, ob er oder sie \ -2 \ -1 \ 1 \ 2 \
sich testen lassen will.
39. Die Regierung sollte in bestimmten Féllen befugt sein, | 2 | 1 1 | 2 |
Gentests anzuordnen.
40. Patienten haben ein Recht auf jede Art von Behandlung. \ -2 \ -1 \ 1 \ 2 \
41. Haben Sie schon einmal einen Gentest durchfiihren lassen ? Ja Nein
@) O

Vererbung von Krankheiten

Die nichsten Aussagen beschéftigen sich unter anderem damit, dass jemand Tréager eines vererbbaren

Krankheits-Gens ist und die Nachkommen die Krankheit daher mit einer bestimmten Wahrscheinlich-

keit auch bekommen konnen.

-2 -1 0 1 2
= stimme iiberhaupt nicht zu = stimme nicht zu = unentschieden = stimme zu = stimme voll zu
stimme stimme
iiberhaupt voll
nicht zu zu
42. Paare sollten einen Gentest durchfiihren lassen, bevor sie 2] 1] 0 | 1] 2 |
ein Kind bekommen.
43. Informationen iiber Gentests sollten auf keinen Fall ohne ‘ -2 ‘ -1 ‘ ‘ 1 ‘ 2 ‘
Zustimmung des Getesteten an Angehorige weitergege-
ben werden.
44. Ich wiirde auch als Gen-Triger einer schweren Krank- 2 | 1 | 1 | 2 |

heit auf jeden Fall Kinder haben wollen, weil sie fiir
mein Leben wichtig sind.
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-2 -1 0

1

2

= stimme iiberhaupt nicht zu = stimme nicht zu = unentschieden = stimme zu stimme voll zu
stimme stimme
iiberhaupt voll
nicht zu zZu
45. Jeder sollte seinen genetischen Status vor einer Heirat 2 | -1 | 1 | 2
kennen.
46. Kinder sollten nur auf Krankheiten getestet werden, die zu 2 | 1 | 1 ][ 2
behandeln oder zu verhindern sind.
47. Als Tréager eines Krankheits-Gens wiirde ich auf Kinder 2 | -1 | 1 | 2
verzichten, weil ich nicht will, dass meine Kinder spéter
die Krankheit bekommen.
48. Regierungen sollten genetische Tests vor der Heirat 2 | -1 | 1 | 2
verlangen.
49. Paare mit einem genetischen Risiko fiir eine Erkrankung 2 | -1 | 1 | 2
sollten sich auf jeden Fall testen lassen, bevor sie ein Kind
bekommen
50. Auch als Tréger eines Krankheits-Gens wiirde ich Kinder 2 | 1 | 1 ] 2
bekommen, weil ich glaube, dass man auch mit einer
Krankheit gut leben kann.
51. Wenn jemand Tréger einer Krankheits-Gens ist, sollten 2 | 1 | 1 ] 2
Angehorige (z.B. Kinder, die dann evtl. auch die Krankheit
haben) auch gegen den Willen des Getesteten informiert
werden.
52. Ich mochte spiter nicht von meinen Kinder beschuldigt 2 | 1 | 1 ]| 2
werden, eine Krankheit weitergegeben zu haben, obwohl
ich dariiber Bescheid wusste.
53. Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten sich nicht 2 | 1 | 1 | 2
gegenseitig heiraten
54. Der Ehegatte sollte auch ohne Zustimmung des Getesteten 2 | 1 | 1 ] 2
ein automatisches Recht auf Informationen haben.
55. Als Triger eines Krankheits-Gens wiirde ich trotzdem 2 | -1 | 1 | 2
Kinder bekommen, weil es bald Heilungsmoglichkeiten
geben konnte, von denen meine Kinder profitieren.
56. Bei schweren Erbkrankheiten sollte man das menschliche 2 | -1 | 1 | 2
Erbgut verdndern, damit diese Krankheiten nicht mehr an
die Nachkommen weitergegeben werden
57. Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten auf Kinder 2 | 1 | 1 | 2
verzichten.
58. Jeder Partner sollte iiber die genetische Information des 2 | 1 | 1 ] 2

anderen Bescheid wissen.
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Vorgeburtliche Gentests

Die nédchsten Aussagen beschéftigen sich mit der Prianataldiagnostik, also der vorgeburtlichen Unter-
suchung des Embryos im Mutterleib.

Bei Risikofaktoren konnen genetische Untersuchungen an Zellen des ungeborenen Kindes (z.B.
Fruchtwasser, das Zellen des Embryos enthilt) durchgefiihrt werden.

Stellt sich heraus, dass das Kind schwer geschéddigt oder behindert ist, kann die Schwangerschaft unter
bestimmten Bedingungen unterbrochen werden. Bitte kreuzen Sie bei jeder Aussage die Zahl an, die

Ihre Meinung am besten wiedergibt.

2 -1 0 1 2
= stimme iiberhaupt nicht zu = stimme nicht zu = unentschieden = stimme zu = stimme voll zu
stimme stimme
iiberhaupt voll
nicht zu zu
59. Im Falle einer Schwangerschaft sollte das Kind schon 2] 1] 0| 1] 2 |

vor der Geburt getestet werden, um herauszufinden, ob
es ein Krankheits-Gen tragt.

60. Nur Arzte/Arztinnen sollten veranlassen diirfen, dass 2 [ 1[0 [ 1] 2|
vorgeburtliche Tests durchgefiihrt werden.

61. Durch die Prinataldiagnostik wird es immer weniger 2 [ 1[0 [ 1] 2 |
behinderte Kinder geben, weil diese nicht mehr ausge-
tragen werden.

62. Ich (meine Partnerin) wiirde bei einer Schwangerschaft 2 [ 1[0 [ 1] 2|
einen vorgeburtlichen Gentest durchfiihren lassen, um
herauszufinden, ob das Kind eine Krankheit geerbt hat.

63. Eine Frau sollte die Schwangerschaft abbrechen, wenn 2 [ 1[0 [ 1] 2|
die Prinataldiagnostik eine ernste genetische
Erkrankung aufdeckt.

64. Menschen mit hohen genetischen Risiken sollten nur 2] 1] o[ 1] 2|
Kinder bekommen, wenn sie die Pranataldiagnostik an-
wenden.

65. Die verschiedenen Moglichkeiten der Prénataldiagnos- 2] 2] o | 1] 2|
tik sollten auf Wunsch allen Frauen zur Verfiigung ste-
hen.

66. Frauen werden durch ihren Arzt/Arztin dazu gedréingt, 2] 1] o0 | 1] 2|
solche Tests durchfiihren zu lassen.

67. Solche genetischen Tests beim Embryo sollte man |2 [ 1[0 [ 1] 2 |
immer durchfiihren.

DCCV-Fragebogen Genforschung



-2 -1 0 1 2
= stimme iiberhaupt nicht zu = stimme nicht zu = unentschieden = stimme zu = stimme voll zu
stimme stimme
iiberhaupt voll
nicht zu Zu
68. Ein Kind mit einer schweren genetischen Erkrankung zu 2] 1[0 [ 1] 2 |

bekommen, obwohl die Mdglichkeit der Schwanger-
schaftsunterbrechung besteht, ist unverantwortlich.

69. Frauen stehen unter gesellschaftlichem Druck die Mog- |2 [ 1[0 [ 1] 2 |
lichkeiten der Pranataldiagnostik anzuwenden.

70. Die Pranataldiagnostik wird hiufig angewandt, ohne die 2] a1 ] 0o | 1] 2|
Frauen vorher ausreichend tiber Risiken und Probleme
(z.B. Gewissenkonflikt) zu informieren.

71. Ich wiirde vor der Geburt eines Kindes nicht wissen 2] a1l o0 | 1] 2|
wollen, ob es behindert ist oder eine Krankheit geerbt
hat.

72. Die Prinataldiagnostik belastet Frauen sehr stark, weil 2 [ 1[0 [ 1] 2|

sie moglicherweise Entscheidungen iiber Leben oder
Tod ihres zukiinftigen Kindes treffen miissen.

Kiinstliche Befruchtung

Bei der kiinstlichen Befruchtung (IVF) ist es mdglich, die befruchteten Eizellen vor der Einpflanzung
in die Gebarmutter auf genetische Schiden zu untersuchen (Prid-Implantations-Diagnostik) und nur
solche auszuwéhlen, die keine (bekannten) Krankheiten aufweisen. Bitte kreuzen Sie bei jeder

Aussage die Zahl an, die Thre Meinung am besten wiedergibt.

stimme stimme
iiberhaupt voll
nicht zu Zu
73. Damit wird das Lebensrecht von Behinderten beschnit- 2 [ 1[0 [ 1] 2|
ten.
74. Auch Paare mit Erbkrankheiten haben hierdurch eine ‘ -2 ‘ -1 ‘ 0 ‘ 1 ‘ 2 ‘
Chance gesunde Kinder zu bekommen.
75. Niemand hat das Recht, zu entscheiden, welches Leben ‘ =2 ‘ -1 ‘ 0 ‘ 1 ‘ 2 ‘
lebenswert ist.
76. In Zukunft werden auch Paare, die auf normalem Wege 2] 1] 0] 1] 2 |
Kinder bekommen konnten, diese Moglichkeit nutzen.
77. Das wird dazu fiihren, dass Kinder nach den Wiinschen \ -2 \ -1 \ 0 \ 1 \ 2 \

der Eltern ausgewihlt werden.
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Krebserkrankungen

Die néchsten Fragen beschéftigen sich mit Krebserkrankungen. Krebs ist etwas, {iber das viele

Menschen irgendwann nachdenken.

78.

79. Wenn Sie sich mit anderen Menschen Ihres Alters und Ge-
schlechts vergleichen, wie hoch schitzen Sie dann Ihr Risiko

80. Wie oft hatten Sie wihrend des letzten Monats Gedanken,

Haben Sie schon einmal etwas iiber Gentests bei Krebs
gelesen oder gehort ?

ein, irgendwann eine Krebserkrankung zu entwickeln ?

dass Sie irgendwann Krebs bekommen konnten.

wenig

viel

oooU

hoher

ooooo

nie

selten

ooooU

gar nichts

sehr viel

niedriger

manchmal

sehr oft

sehr viel niedriger

genau so hoch

sehr viel hoher

-2 -1 0

= sehr unwahrscheinlich = unwahrscheinlich = unentschieden

1
wahrscheinlich

2
= sehr wahrscheinlich

81. Wiirden Sie eine genetische Untersuchung durchfiihren las-

Wie wiirden Sie reagieren, falls sich bei einem Test heraus-
stellen sollte, dass Sie ein Risiko fiir eine Krebserkrankung

sen, um Ihr Krebsrisiko zu erfahren ?

haben ?

82.

83.

84.

85.

86.

Ich wiirde versuchen, durch gesundes Verhalten diesem
Risiko entgegenzuwirken.

Es wiirde mir schwer fallen, ein solches Ergebnis see-
lisch zu verkraften.

Ich wiirde Vorsorgeangebote in Anspruch nehmen.

Ich wirde mich ausfiihrlich informieren.

Ich wiirde mir Unterstiitzung bei Freunden und Angeho-
rigen suchen.

sehr sehr
unwahr- wahr-
scliinlich scheiniich
(2] -1 ][0 [ 1 ]| 2|
sehr sehr
unwahr- wahr-
scheinlich scheinlich
(2]l -1[o0o [ 1] 2]
(2 [ 1[0 1] 2]
(2 [ 1[0 [ 1] 2]
(2]l -1 ][0 [ 1|2 |
(2] -1 ][0 [ 1 ]| 2|

DCCV-Fragebogen Genforschung



Zukiinftisce Auswirkungen und Entwicklungen der Gentechnologie

Bitte kreuzen Sie bei jeder Aussage die Zahl an, die Thre Meinung am besten wiedergibt.

2 -1 0 1 2
= stimme iiberhaupt nicht zu = stimme nicht zu = unentschieden = stimme zu = stimme voll zu
stimme stimme
iiberhaupt voll
nicht zu zu
87. Die Genforschung wird einen grof3en Beitrag zur Hei- 2 | 1 | 2
lung von chronischen Erkrankungen leisten.
88. Der Gesetzgeber wird die Bevolkerung vor genetischer 2 | 1 | 2
Benachteiligung (z.B. bei Versicherungen/Arbeitgeber)
schiitzen konnen.
89. Die Zahl der testbaren Krankheiten wird schneller wach- 2 | 1 | 2
sen als die zur Verfiigung stehenden therapeutischen
Moglichkeiten.
90. Kommende Generationen werden sich auf die Moglich- 2 | 1 | 2
keiten der Gentechnik einstellen, ohne dass die Mensch-
lichkeit dabei auf der Strecke bleibt.
91. Eine Behandlung mit gentechnisch hergestellten Medi- 2 | - 1 | 2
kamenten ist mit unbekannten Risiken verbunden.
92. Viele Vorbehalte gegen die Gentechnik werden sich -2 \ -1 \ 1 \ 2
bald auflosen, weil die Vorteile so deutlich sind.
93. Immer mehr Arbeitgeber werden in Zukunft von ihren 2 | -1 1 | 2
Mitarbeitern/Mitarbeiterinnen die Durchfiihrung von
Gentests verlangen.
94. Der Respekt vor dem Leben in all seinen Auspriagungen -2 \ -1 \ 1 \ 2
wird verloren gehen.
95. Die Gentechnik wird zu verbesserten Therapiemoglich- -2 \ -1 \ 1 \ 2
keiten fiihren.
96. Die Gentechnik wird eine Gesellschaft hervorbringen, in -2 \ -1 \ 1 \ 2
der Menschen zu einem grof3en Teil nach ihren Genen
beurteilt werden.
97. Menschen werden zunehmend unter Druck gesetzt, -2 \ -1 \ 1 \ 2
Gentests durchfiihren zu lassen, auch wenn dies nicht in
ihrem Interesse liegt.
98. Beim Umgang mit Gefahrstoffen sollten Arbeitnehmer/ -2 \ -1 \ 1 \ 2

Arbeitnehmerinnen getestet werden, um herauszufinden,
wie empfindlich sie gegeniiber diesen Stoffen sind.
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2 -1 0 1 2
= stimme iiberhaupt nicht zu = stimme nicht zu = unentschieden = stimme zu = stimme voll zu
stimme stimme
iiberhaupt voll
nicht zu zu
99. Die Krankenkassen werden in Zukunft (z.B. bei Herz- | 2 [ -1 | 1 ]| 2
Kreislauf- Erkrankungen) von ihren Mitgliedern Gen-
tests erwarten, um die Kosten zu senken.
100. Die Bevolkerung hat bei Entscheidungen, die die Gen- | 2 [ -1 | 1 ][ 2
technologie betreffen, zu wenig Mitspracherechte.
101. Gentests im Rahmen des Arbeitsschutzes werden zu ei- ‘ -2 ‘ -1 ‘ ‘ 1 ‘ 2
ner Benachteiligung von Arbeitnehmern / Arbeitnehme-
rinnen mit hdherem Erkrankungsrisiko fithren.
102. Unsere Gesellschaft ist auch im Hinblick auf die Gen- ‘ -2 ‘ -1 ‘ ‘ 1 ‘ 2
technik in der Lage, die Solidaritét unseres Systems bei-
zubehalten.
103. Der zunehmende Einsatz von Gentests dient hauptséch- \ -2 \ -1 \ \ 1 \ 2
lich den finanziellen Interessen der Pharma-Industrie.
104. Wie empfinden Sie die genetische Forschung in der als Bedrohung als Hoffnung

Medizin insgesamt ?

O

O
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Nutzen der Gentechnologie

Gentechnologie kommt in verschiedenen Bereichen zur Anwendung. Wie empfinden Sie den Nutzen der

folgenden Anwendungsgebiete?

= {iberhaupt kein Nutzen

-2 -1 0

= geringer Nutzen = unentschieden

1

= grofler Nutzen

2
= sehr groB3er Nutzen

105.

106.

107.

108.

109.

110.

111.

Genetische Verdanderung von Pflanzen, damit weniger
Diinger oder Pflanzenschutzmittel eingesetzt werden
muss.

Gentests zur Fritherkennung von Krankheiten, bevor die
ersten Symptome auftreten.

Genetische Verdnderung von Pflanzen zur Steigerung
des Ertrages.

Gentechnische Herstellung von Medikamenten oder
Impfstoffen zur Behandlung und Vorbeugung von
Krankheiten.

Genetische Verdnderung von Nutztieren, zur Steigerung
der Milch- oder Fleischproduktion.

Heilung von Krankheiten durch das Einfiihren intakter
Gene in , kranke* Zellen.

Bessere individuelle Anpassung (z.B. Vertriglichkeit)
von Medikamenten mit Hilfe der Gentechnik.

Gefahren der Gentechnologie

iiberhaupt sehr
kein grofer
Nutzen Nutzen
| t -1 ] 0 | 1 | t
2 [ 1] o0 ] 1] 2
2] 1] o] 1] 2
2 [ 1] o] 1] 2
2] 1] 0o ] 1] 2
21 fof1 ]2
2] 1] o0 ] 1] 2

Wie empfinden Sie die Gefahren fiir Mensch und Umwelt, die mit den folgenden Anwendungsgebieten

der Gentechnologie verbunden sind?

= sehr grofle Gefahren

-2 1 0
= grofle Gefahren = unentschieden

1

= geringe Gefahren

2
= iiberhaupt keine Gefahren

112.

113.

Genetische Verdnderung von Pflanzen, damit weniger
Diinger oder Pflanzenschutzmittel eingesetzt werden
muss.

Gentests zur Fritherkennung von Krankheiten, bevor die
ersten Symptome auftreten.

sehr iiberhaupt
grofie keine
Gefahren Gefahren

2] 1] 0 |1

2] 1o |1 ]2
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= sehr groBe Gefahren

2 1 0

1

2

= grofle Gefahren = unentschieden = geringe Gefahren = {iberhaupt keine Gefahren
sehr iiberhaupt
grofie keine
Gefahren Gefahren
114. Genetische Verdnderung von Pflanzen zur Steigerung 2] 2] 0o | 1] 2|
des Ertrages.
115. Gentechnische Herstellung von Medikamenten oder 2] 1] 0] 1] 2 |
Impfstoffen zur Behandlung und Vorbeugung von
Krankheiten.
116. Genetische Verdnderung von Nutztieren, zur Steigerung |21 [ o1 ] 2|
der Milch- oder Fleischproduktion.
117. Heilung von Krankheiten durch das Einfiihren intakter 2 [ 1[0 [ 1] 2|
Gene in , kranke* Zellen.
118. Bessere individuelle Anpassung (z.B. Vertraglichkeit) \ -2 \ -1 \ 0 \ 1 \ 2 \
von Medikamenten mit Hilfe der Gentechnik.
Lebensmittel
Bitte beurteilen Sie die folgenden Aussagen.
2 -1 0 1 2
= stimme iiberhaupt nicht zu = stimme nicht zu = unentschieden = stimme zu = stimme voll zu
stimme stimme
iiberhaupt voll
nicht zu zu
119. Genetisch veranderte Lebensmittel wirken sich 2] o | 1] 2 |
schidlich auf die Gesundheit aus.
120. Ich wiirde genetisch verdndertes Gemiise kaufen, das 2 [ 1[0 [ 1] 2 |
den Vorteil hat, dass es ldnger haltbar ist.
121. In Zukunft wird es nur noch Lebensmittel geben, die in \ -2 \ -1 \ 0 \ 1 \ 2 \
irgendeiner Weise genetisch verdndert wurden.
122. Ich wiirde Lebensmittel kaufen, aus denen mit Hilfe der 2] 1] 0] 1] 2 |
Gentechnologie Inhaltsstoffe entfernt wurden, damit
Menschen mit Allergien keine Probleme damit haben.
123. Ich wiirde fiir meine Kinder Lebensmittel mit genetisch |21 [ o 1] 2|
verdnderten Inhaltsstoffen kaufen.
124. Durch bewusstes und gezieltes Einkaufen kann man ‘ -2 ‘ -1 ‘ 0 ‘ 1 ‘ 2 ‘

genetisch verdnderte Nahrungsmittel auch in Zukunft
vermeiden.
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Vertrauen

Wie viel Vertrauen haben Sie in die folgenden Institutionen oder Personen, dass diese sich ihrer Verant-

wortung in Bezug auf die Anwendung der Gentechnologie bewusst sind ?

2 -1 0 1 2
= {iberhaupt kein Vertrauen = wenig Vertrauen = unentschieden = grofes Vertrauen = sehr groBBes Vertrauen
iiberhaupt sehr
kein grofles
Vertrauen Vertrauen
125. Universitdten -2 -1 0 1 2
126. Pharma Industrie -2 -1 0 1 2
127. Arzte/Arztinnen -2 -1 0 1 2
128. Landwirtschaftliche Betriebe -2 -1 0 1 2
129. Lebensmittelindustrie -2 -1 0 1 2
130. Politiker/Politikerinnen -2 -1 0 1 2
Genforschung in den Medien
2 -1 0 1 2
= stimme iiberhaupt nicht zu = stimme nicht zu = unentschieden = stimme zu = stimme voll zu
stimme stimme
iiberhaupt voll
nicht zu zu
131. Durch Medien wie Zeitungen und Fernsehen wird man ‘ -2 ‘ -1 ‘ 0 ‘ 1 ‘ 2 ‘
ausreichend liber Gentechnik und Genforschung infor-
miert.
132. In den Medien wird dieses Thema fiir mich versténdlich 2] 1] o0 | 1] 2 |
dargestellt.
133. Die Darstellung der Gentechnik in den Medien weckt ‘ -2 ‘ -1 ‘ 0 ‘ 1 ‘ 2 ‘

unrealistische Erwartungen und Hoffnungen.

Falls Sie sich fiir Themen aus dem Gebiet der Genforschung besonders interessieren, konnen Sie

diese hier notieren:
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Aktivititen der DCCV im Bereich der Genforschung

Nun geht es um Thre Meinung zu den Aktivititen der DCCV im Bereich der Genforschung. Bitte

kreuzen Sie bei jeder Aussage die Zahl an, die Thre Meinung am besten wiedergibt.

-2 -1 0 1 2
= stimme {iberhaupt nicht zu = stimme nicht zu = unentschieden = stimme zu = stimme voll zu
stimme stimme
iiberhaupt voll
nicht zu Zu
134. Die DCCV kann dazu beitragen, dass die Genforschung 210 | 1|2

auch die Interessen von Menschen mit chronisch
entzilindlichen Darmerkrankungen beriicksichtigt.

135. Im Bauchredner finden sich zu viele Artikel tiber Gen- 21 [ o] 1] 2
forschung.
136. Ich fiihle mich von der DCCV im Bereich der Genfor- 2 [ 1[0 ] 1] 2

schung bisher gut vertreten.

137. Ich habe den Eindruck, wir Erkrankte dienen im Bereich 2] 1] o] 1] 2

der Genforschung als ,,Versuchskaninchen®.

138. Die Artikel im Bauchredner iiber Genforschung sind fiir 2 [ 1[0 ] 1] 2

mich verstiandlich.

139. Der Nutzen, den die Genforschung fiir uns Erkrankte 2 [ 1] o] 1] 2

hat, wird Giberbewertet.

140. Die politische Vertretung der Interessen von Menschen 2] 1] o] 1] 2

mit Morbus Crohn und Colitis ulcerosa im Bereich der
Genetik ist eine wichtige Aufgabe der DCCV

141. Die DCCYV sollte die Genforschung unabhéngig und 21 ] o] 1] 2

kritisch betrachten.

142. Durch die Beteiligung der DCCV an Forschungsvorha- 2] 1] 0o ] 1] 2

ben wird sichergestellt, dass Erkrankte nicht an unserio-
sen Forschungsaufrufen teilnehmen.

143. Ich fiihle mich durch die Artikel iiber Genforschung im 2] 1] o0 ] 1] 2

Bauchredner ausreichend informiert.

144. Die DCCYV steht der Genforschung bisher zu negativ 2] 2] o0 ] 1] 2
gegentiber.
145. Ich wiinsche mir im Bauchredner mehr Informationen ‘ -2 ‘ -1 ‘ 0 ‘ 1 ‘ 2

iiber neue Erkenntnisse der Genforschung.

DCCV-Fragebogen Genforschung



-2 -1 0 1 2

= stimme {iberhaupt nicht zu = stimme nicht zu = unentschieden = stimme zu = stimme voll zu
stimme stimme
iiberhaupt voll
nicht zu zu

v v

210 1] 2]

146. Durch die Beteiligung der DCCV und ihrer Mitglieder
an Forschungsvorhaben wird die Entdeckung der
Genetik von entziindlichen Darmerkrankungen schneller
voranschreiten.

147. Die DCCYV sollte auch weiterhin Forschungsvorhaben
im Bereich Genetik unterstiitzen

148. Die DCCYV sollte Einfluss auf die Politik nehmen, um
Betroffene vor genetischer Benachteiligung (z.B. im
Bereich Arbeit, Kranken- und Lebensversicherung) zu
schiitzen.

Falls Sie sich in einem bestimmten Bereich der Genforschung mehr Engagement der DCCV

wiinschen, notieren Sie dies bitte hier:

Umgang mit Blutproben fiir Gentests

Im Folgenden geht es um Thre Meinung zum Umgang mit Gen-Proben (Blutproben) fiir Forschungszwe-
cke. Es gibt Uberlegungen, eine bundesweite , Genmaterial-Bank* aufzubauen, die Proben anonym
sammeln, aufbewahren und verwalten soll. Bitte kreuzen Sie bei jeder Aussage die Zahl an, die Thre

Meinung am besten wiedergibt.

2 -1 0 1 2
= stimme iiberhaupt nicht zu = stimme nicht zu = unentschieden = stimme zu = stimme voll zu
stimme stimme
iiberhaupt voll
nicht zu zu
149. Ich wiirde mir wiinschen, dass es jemanden gibt, der 2] ] o0 ] 1] 2
Gen-Proben fiir verschiedene Forschungszwecke ver-
waltet, z.B. einen Treuhdnder oder eine Stiftung.
150. Ich wiirde Genmaterial nur fiir eine einzelne aktuelle 2] 1] o] 1] 2

Studie zur Verfligung stellen.

DCCV-Fragebogen Genforschung
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= stimme {iberhaupt nicht zu = stimme nicht zu = unentschieden = stimme zu = stimme voll zu
stimme stimme
iiberhaupt voll
nicht zu zu
151. Ich wiirde mich ganz allgemein darauf verlassen, dass 2 | 1 0 [ 1 ] 2
meine Gen-Probe vertraulich behandelt wird und dass
das Ergebnis nicht in die Hinde Unbefugter gelangt.
152. Gen-Proben sollten aufbewahrt werden, damit weitere 2 | 1 0 [ 1 ] 2
Forschung sie nutzen kann.
153. Ich mdchte immer genau wissen, wer gerade an meiner 2 | 1 0 [ 1 ] 2
Gen-Probe forscht.
154. Es ist mir unheimlich, dass Proben in Genmaterial- -2 \ -1 0 \ 1 \ 2
Sammlungen fiir Forschungszwecke aufbewahrt werden.
155. Ich wiirde meine Gen-Probe auch fiir eine maximale 2 | 1 0 [ 1 ] 2
Forschungsausnutzung zur Verfiigung stellen.
Wenn es eine Genmaterial-Bank fiir die Forschung geben stimme stimme
wiirde, dann sollte deren Arbeit beaufsichtigt werden durch: Gberhaupt voll
nicht zu zu
156. Vertreter/innen der Kirche -2 -1 0 1 2
157. Politiker/innen -2 -1 0 1 2
158. Wissenschaftler/innen an Universititen -2 -1 0 1 2
159. Niedergelassene Arzte/Arztinnen -2 -1 0 1 2
160. Vertreter/innen von Selbsthilfegruppen -2 -1 0 1 2
161. Vertreter/innen der Industrie -2 -1 0 1 2

DCCV-Fragebogen Genforschung




HADS-D

Die folgenden Fragen beziehen sich auf lhre allgemeine seelische Verfassung.
Die Beantwortung ist selbstverstindlich freiwillig. Wir bitten Sie jedoch, jede Frage zu beantworten,
und zwar so, wie es fiir Sie personlich in der letzten Woche am ehesten zutraf. Machen Sie bitte nur

ein Kreuz pro Frage und lassen Sie bitte keine Frage aus! Uberlegen Sie bitte nicht lange, sondern wih-
len Sie die Antwort aus, die Ihnen auf Anhieb am zutreffendsten erscheint! Alle lhre Antworten un-

terliegen der arztlichen Schweigepflicht.

Ich fithle mich angespannt oder (iberreizt

[0 meistens

O oft

[0 von Zeit zu Zeit / gelegentlich
O tiberhaupt nicht

Ich fiihle mich in meinen Aktivititen gebremst

O fast immer

O sehr oft

O manchmal

O {iberhaupt nicht

Ich kann mich heute noch so freuen wie frither

O ganz genau so

O nicht ganz so sehr
O nur noch ein wenig
O kaum oder gar nicht

Ich habe manchmal ein dngstliches Gefiihl
in der Magengegend

O sehr oft

[ ziemlich oft

O gelegentlich

O tiberhaupt nicht

Mich iiberkommt eine dngstliche Vorahnung,
dass etwas Schreckliches passieren konnte

O ja, sehr stark

O ja, aber nicht allzu stark

[0 etwas, aber es macht mir keine Sorgen

O tiberhaupt nicht

Ich habe das Interesse an meiner

duReren Erscheinung verloren
O ja, stimmte genau
O ich kiimmere mich nicht so sehr darum, wie ich sollte
O moglicherweise kiimmere ich mich zu wenig darum
O ich kiimmere mich soviel darum wie immer

Ich kann lachen
und die lustige Seite der Dinge sehen
O ganz genau so
O nicht ganz so sehr
O nur noch ein wenig
O kaum oder gar nicht

Ich fithle mich rastlos,
muss immer in Bewegung sein
1 ja, tatsdchlich sehr
[ ziemlich
I nicht sehr
O {iberhaupt nicht

Mir gehen beunruhigende Gedanken
durch den Kopf

[0 einen GroRteil der Zeit

O verhiltnismaRig oft

[0 von Zeit zu Zeit, aber nicht allzu oft

O nur gelegentlich / nie

Ich blicke mit Freude in die Zukunft

O ja sehr

O eher weniger als friiher
O viel weniger als frither
O kaum bis gar nicht

Ich fithle mich gliicklich

O meistens

O manchmal

O selten

O tiberhaupt nicht

Mich tiberkommt plétzlich
ein panikartiger Zustand

[ ja, tatsichlich sehr oft

O ziemlich oft

O nicht sehr oft

O tiberhaupt nicht

Ich kann behaglich dasitzen
und mich entspannen

O ja, natiirlich

O gewdhnlich schon

[ nicht oft

O tiberhaupt nicht

Ich kann mich an einem guten Buch,
einer Radio- oder Fernsehsendung freuen
O oft
O manchmal
O eher selten
O sehr selten

Zigmond & Snaith 1983




Fragen zu Ihrer Krankengeschichte und zu ihrem jetzigen Zustand

Auf den nun folgenden Seiten finden Sie eine Reihe von Fragen zur Threr Krankengeschichte,
zu Threm jetzigen gesundheitlichen Zustand und auch einige Fragen, die sehr ,,medizinisch*
sind, von denen wir aber glauben, dass Sie als Betroffener die meisten beantworten kdnnen.
Sie miissen die Fragen natiirlich nicht beantworten. Wir wiirden uns aber freuen, wenn Sie
sich den Fragen mit Sorgfalt zuwenden wiirden.

Bitte achten Sie besonders darauf, dass sich einige Fragen auf ihren gesamten
Krankheitsverlauf beziehen (,,bisher), andere nach der letzten Zeit oder nach Threm jetzigen
Zustand fragen.

1.Ihre Erkrankung
Q Morbus Crohn Q Colitis Ulcerosa Q CED ohne derzeit sichere Zuordnung
2. Wann traten die ersten Symptome auf? (Jahr) Q unbekannt

3. Wann wurde erstmals die Diagnose einer chronisch entziindlichen Darmerkrankung
gestellt? (Jahr) Q unbekannt

5. Hatten Sie schon Operationen wegen Threr Darmerkrankung?

Q nein, keine Q ja, eine Q ja, mehrere
6. Haben Sie einen Ileoanalen Pouch? O nein Q jetzt Q friiher
7. Stoma / kiinstlicher Darmausgang? O nein Q jetzt Q friiher

8. Ihr jetziger Krankheitszustand
Q akuter Schub Q Ruhephase /Remission Q chronisch aktiv Q unklar

9. Wie war ihr Allgemeinbefinden? (letzter Wochendurchschnitt)
Q Q Q Q Q Q

sehr gut meist gut  beeintrdachtigt  schlecht sehr schlecht unertriglich

10. Haben Sie im bisherigen Verlauf diese Krankheitsfolgen bekommen?

Fisteln Q keine  OQjetzt QO frither Q unbekannt
Stenosen Q keine  Qjetzt  Q frither Q unbekannt

11. Hatten Sie bisher in Ihrer Krankengeschichte Begleiterkrankungen -

,Extraintestinale Manifestationen“? Augen ............. Qja OQnein QO unbekannt
Haut ................ Qja Onein O unbekannt
Gelenke .......... Qja Onein O unbekannt
Knochen .......... Qja Onein O unbekannt
Leber ............... Qja Onein O unbekannt

Analbereich.....Q ja O nein O unbekannt




12. ,Makroskopisches Befallsmuster* - welche Darmabschnitte sind betroffen?

Oberer Verdauungstrakt (Mund, Speiserdhre, Magen) Q ja QO nein O unbekannt

Jejunum / Tleum (DUNNdarm) ...........ccocoevevveeeeeeeennans. Qja OQnein QO unbekannt
,Ileocoecal* — Ubergang Diinndarm-Dickdarm ......... Qja Onein O unbekannt
Restlicher Dickdarm ............cccocovevveeeveeeeeieeeennens Qja Onein O unbekannt
Rektum (Mastdarm) ...........cooeeveveeeeeeeeeeeeeseneeeeennns Qja Onein O unbekannt
POUCKILES ..o Qja Onein O unbekannt

13. Welche Beschreibung passt am besten zum Verlauf wiahrend der letzten zwei Jahre?
Q Letzte 2 Jahre ohne Schub mit Medikamenten bzw. nach OP
Q Verlauf in Schiiben, gutes Ansprechen auf Standardtherapie (Mesalazin, Cortison)

Q Verlauf in Schiiben, keine ausreichende Wirksamkeit der Standardtherapie, aber
Ansprechen auf zusitzliche Immunsuppressiva (Azathioprin, Methotrexat)

O Chronisch aktiver Verlauf

Q Keine der Beschreibungen passt annihernd

14. Trifft eine der folgenden Beschreibungen fiir Ihre Krankheitssituation zu?
Ohne Cortison geht es nicht - ,,Steroidabhingig®...... Q ja, trifft zu Onein

Cortison bringt keine Besserung ..........ccccceeevuennee. Q ja, trifft zu Onein

keine Besserung nach medikamentoser
oder chirurgischer Behandlung ..............c.cccooceenene Q ja, trifft zu Onein

15. Haben Sie Erfahrungen mit folgenden Medikamenten:

Aminosalizylate / Sulfasalazin (zB. Azulfidine®, Claversal®, Pentasa®, Salofalk®)............... Qja O nein
KOTtSONPIAPATALE: ...t e e eeesnas Qja O nein
Immunsuppressiva: Azathioprin, Mtx, Cyclosporin (B. Azfalk®, Imurek®, zywim®) D ja nein
InfliXimaDb (ReMICAAE®) ...uuvvvvriieiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeetee et ee e e e ee et e e e e e e e s sesararareeeeeeas Qja O nein
Antibiotika (Arilin®, Clont®, Flagyl® und andere) ..........ceeuvveeereeeeereiriverereessssssssusseees Q ja Q nein
PrODIOTIKA (MULATIOT®) ..ot ee e e e e e eee e eeeeeeseeeeeeeeeseseeeeeens Qja O nein
WeilhrauChpraparate ...........cooouieiiiiiiiiie e Qja O nein

16. Zu welcher ethnischen Volksgruppe gehoren Ihre leiblichen Eltern ?

Mutter: Q europdisch (kaukasisch) Q afrikanisch /afro-amerikanisch

Q asiatisch Q jiidisch

Q unbekannt O T OO
Vater: Q europdisch (kaukasisch) Q afrikanisch /afro-amerikanisch

Q asiatisch Q jidisch

Q  unbekannt Q ANAETC: ..o




Fragen zur Beschreibung des Lebenshintergrundes

Dieser Fragebogen wurde erstellt, um etwas iiber lhren Lebenshintergrund zu erfahren. Fiir uns
gehoren dazu Fragen nach Alter und Geschlecht ebenso wie Fragen nach Schule, Ausbildung und
familidrer Situation.

Manches davon kommt Ihnen vielleicht sehr personlich vor. Sie konnen sich sicher sein, dass wir
Ihnen mit Sorgfalt nur diejenigen Fragen stellen, die aus unserer Sicht fiir die Auswertung des
gesamten Fragebogensatzes von Bedeutung sind.

Selbstverstindlich bearbeiten wir gerade diese Fragen anonym.
Der Fragebogen enthilt 18 Fragen. Bei den Fragen finden Sie vorgegebene Antwortmdglichkeiten
zum Ankreuzen bzw. werden Sie um eine schriftliche Ergdnzung gebeten. Bitte lesen Sie jede Frage

aufmerksam durch und kreuzen Sie die Antwort an bzw. ergdnzen Sie entsprechend.

Selbstverstdndlich ist auch das Ausfiillen dieser Fragen freiwillig. Uns wiirde es aber sehr helfen,
wenn Sie darauf achteten, jede Frage zu beantworten.

1. Postleitzahl Ihres Wohnortes J_|_| X X (bitte geben Sie nur die ersten drei Ziffern an)

2. Thr Geschlecht () weiblich () minnlich

3. Ihr Geburtsjahr _|_|_|_|

4. Thr Familienstand O ledig (O verheiratet
(zur Zeit) (D geschieden/getrennt lebend O verwitwet
5. Haben Sie ein leibliches Kind / leibliche Kinder ?
@) ja .. Anzahl O nein
5.A. Mdchten Sie in Zukunft Kinder bekommen?
O ja O nein

6. Welchen hochsten SchulabschluB3 haben Sie ?
() keinen Schulabschluss
@) Hauptschule / Volksschule
() Realschule / Mittlere Reife
O Polytechnische Oberschule
() Fachhochschulreife
O Abitur / Allgemeine Hochschulreife




7. Welche Berufsausbildung haben Sie abgeschlossen ?
(D) keine Berufsausbildung
() Lehre (berufliche-betriebliche Ausbildung)
() Fachschule (Meister-, Technikerschule, Berufs- / Fachakademie)
() Fachhochschule, Ingenieurschule
O Universitdt, Hochschule

8. Sind Sie erwerbstétig ?
O Ja, ganztags Nein, Hausfrau / Hausmann,
mithelfender Familienangehdriger

Nein, in Ausbildung (Schiiler, Student, Lehrling,
Wehr- / Zivildienst etc.)

Nein, arbeitslos /erwerbslos

() Ja, mindestens halbtags

O Ja, weniger als halbtags

Nein, Rentner, Pensionér

000 O 0O

9. In welcher beruflichen Stellung sind Sie hauptsidchlich beschéftigt
bzw. (falls nicht mehr berufstétig) waren Sie zuletzt beschaftigt?

ARBEITER
) un- oder angelernter Arbeiter
O gelernter Arbeiter, Facharbeiter

O Vorarbeiter, Kolonnenfiihrer, Meister, Polier, Brigadier

ANGESTELLTER
O Angestellter mit einfacher Tatigkeit (z. B. Verkdufer, Kontorist)
O Angestellter mit schwieriger Tétigkeit (z. B. Sachbearbeiter, Buchhalter)
O Angestellter mit leitender Téatigkeit (z. B. wiss. Angestellter, Abteilungsleiter)

O Angestellter mit umfassender Tétigkeit (z. B. Direktor, Geschéftsfiihrer)
BEAMTER

() Beamter im einfachen Dienst
() Beamter im mittleren Dienst
(O Beamter im gehobenen Dienst
() Beamter im hoheren Dienst
SELBSTANDIGER
() Selbstindiger Landwirt
() Akademiker im freien Beruf (z. B. Arzt, Rechtsanwalt, Steuerberater)
O Selbstiandig im Handel, Gewerbe, Handwerk, Industrie, Dienstleistung

O mithelfender Familienangehdriger

SONSTIGES

10. Wie sind Sie krankenversichert ?
@) pflichtversichert (O mitversichert (z. B. Ehegatten, Eltern)
®) freiwillig versichert (O ohne Krankenversicherung

11. Bei welcher Krankenkasse / -versicherung sind Sie krankenversichert ?
() gesetzliche Krankenversicherung () private Krankenvollversicherung
O Beihilfe




12. Sind Sie Mitglied einer der folgenden Religionsgemeinschaften ?

() romisch-katholisch () evangelisch
O moslemisch O judisch
(D keine O ANACTE e

13. Leiden Sie (auBer M. Crohn/Colitis ulcerosa) an einer dauerhaften Krankheit oder Behinderung ?
Zum Beispiel:

Asthma O Ja O Nein
Diabetes (Zuckerkrankheit) O Ja () Nein
Bluthochdruck O Ja () Nein
Allergien O Ja* () Nein
Behinderungen O Ja* (O Nein
Sonstiges: O Jax O Nein

14. Wie finanzieren Sie derzeit [hren Lebensunterhalt ?
() Eigene Erwerbstitigkeit/Einkommen ()  Erwerbstitigkeit/Einkommen des Partners
@) Lohnfortzahlung/Krankengeld () Rente/Pension
O Sozialhilfe O Arbeitslosengeld/Arbeitslosenhilfe

15. Wie hoch ist das monatliche Nettoeinkommen Thres Haushaltes insgesamt ?

Rechnen Sie bitte einmal alles zusammen, was die
Personen in Threm Haushalt insgesamt an
Einkommen haben — also Lohn, Gehalt und andere
Einkommen, abziiglich Steuern und Sozialausgaben.
Wenn Sie es nicht genau wissen, schétzen Sie bitte
das monatliche Nettoeinkommen des Haushaltes.
Wenn Sie keinen eigenen Haushalt haben, geben Sie
bitte den Thnen personlich monatlich zur Verfiigung
stehenden Nettobetrag an.

bis 1.000 €

1.000 bis unter 1.500 €
1.500 bis unter 2.000 €
2.000 bis unter 2.500 €
2.500 bis unter 3.000 €
3.000 bis unter 3.500 €
3.500 € und mehr

OO0OLLCLU

16. Treiben Sie Sport ?
@) tiglich (O mehrmals in der Woche
() mehrmals im Monat ) selten oder nie

17. Rauchen Sie ?
() Ja, bis zu 20 Zigaretten / Tag O Ja, mehr als 20 Zigaretten / Tag
O Nein (O Exraucher

18. Trinken Sie Alkohol ?
®) tiglich (O mehrmals in der Woche
() mehrmals im Monat () selten oder nie




Sie sind am Ende angekommen, nochmals herzlichen Dank.

Wir hoffen, dass das Durchgehen dieses Fragebogens Sie nicht angestrengt hat,
sondern dass es lhnen Anregungen gebracht hat, Sie interessiert hat, Ihnen vielleicht
sogar Spass gemacht hat.

Bei einem so langen Fragebogen werden oft einzelne Fragen, ja manchmal sogar
ganze Seiten Ubersehen und versehentlich nicht ausgefullt. Wenn Sie einzelne
Fragen nicht beantworten mochten, dann ist das lhr gutes Recht, denn schlief3lich ist
die Teilnahme an dieser Fragebogenstudie freiwillig. Wenn es aber sein kann, dass
Sie unbeabsichtigt einzelne Fragen unbeantwortet gelassen haben, dann mdochten
wir Sie bitten, den Fragebogen nochmals durchzublattern und nachzusehen, ob Sie
uberall erkennbare Markierungen gemacht haben.

Bitte stecken Sie das Fragebogenheft dann in den beigelegten Umschlag und
schicken ihn an uns. Eine Briefmarke brauchen Sie nicht zu verwenden.

Die Auflésung zum Genetik-Quiz finden Sie voraussichtlich Ende September
unter www.dccv.de und fiir Mitglieder der DCCV zusétzlich im ndachsten
Bauchredner.

Britta Marfels,
Ulf Steder-Neukamm,
Geschéftsstelle der DCCV

Deutsche
Morbus Crohn /
Colitis ulcerosa

Vereinigung
DCCV e.V.
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Ein Projekt geférdert von der Europdischen Kommission,
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Antwort

Deutsche Morbus Crohn / Colitis ulcerosa Vereinigung
—DCCV —e.V.

Paracelsusstr. 15

51375 Leverkusen

FAX : 0214 876 0 888

1. Ich habe den Fragebogen zuriickgesandt: Q Q
ja nein

a

weil} nicht

2. Ich habe den Fragebogen nicht zuriickgesandt, weil:

Ich gegen die Genforschung bei Morbus Crohn / Colitis ulcerosa bin.

U

nein

Ich bin positiv zur Genforschung bei Morbus Crohn / Colitis ulcerosa
eingestellt und habe aus anderen Griinden nicht geantwortet.

(]

nein

Ich bin gegen solche Umfragen und beantworte keine Fragebogen.

(]

EN = W= W=

dullerst negativ | sehr negativ | etwas negativ | unentschieden | etwas positiv | sehr positiv

nein
Andere Griinde Q
nein
3. In welchem AusmaB stehen Sie der Genforschung bei Morbus Crohn / Colitis
ulcerosa positiv oder negativ gegeniiber ?
Ablehnung Zustimmung
-3 -2 -1 0 1 2 3

dulerst positiv

Haben Sie noch einen Kommentar?

Herzlichen Dank!




