Eine arglose Eugenik?

Hans Moser und die Neupositionierung der genetischen Beratung
in der Schweiz, 1974-1980

Regula Argast

Einfihrung

Das Wissen iiber die genetischen Ursachen von Krankheiten und die Méglich-
keiten der genetischen Diagnostik haben in den vergangenen Jahrzehnten laufend
zugenommen und die Medizin grundlegend veridndert. Noch in den 1950er-
Jahren hatte es der Humangenetik weitgehend an medizinischen Handlungs-
moglichkeiten gefehlt, wie der Medizinhistoriker Hans-Peter Kroner festhilt:
Die neuen Erkenntnisse der damals jungen Molekulargenetik waren noch nicht
zur Anwendung bereit. Wie in der ersten Hilfte des 20. Jahrhunderts bildete die
Ratgebertitigkeit mit Stammbaumanalysen und der Berechnung individueller
Vererbungsrisiken den Kern humangenetischer Praxis, deren wissenschaftliche
Grundlagen hauptsédchlich die Mendelschen Vererbungsregeln und die Chro-
mosomentheorie nach Thomas H. Morgan darstellten.'

Diese Situation #dnderte sich im Verlauf der 1960er- und 70er-Jahre. Zu den
medizinischen Anwendungsfeldern der Humangenetik gehorten jetzt zunehmend
auch das Neugeborenen-Screening und die genetische Prinataldiagnostik mittels
Fruchtwasserpunktion mit anschliessender Chromosomenanalyse fotaler Zel-
len. Letztere wurde erstmals in den USA im Jahr 1966 durchgefiihrt.? Moglich
geworden war dieser Wandel mit der Entwicklung neuartiger Laborverfahren.
Zum einen hatten zytogenetische Techniken detailliertere Erkenntnisse tiber
Chromosomenaberrationen zutage gefordert, so etwa den von Jérdme Lejeune
im Jahr 1959 erbrachten Beweis, dass dem Down-Syndrom eine Chromo-
somentrisomie zugrunde liegt.” Zum andern waren auch biochemische Verfahren
hinzugekommen, mit denen genetisch bedingte Stoffwechselstérungen durch
die Analyse von Genprodukten diagnostiziert werden konnten.*

Das geschilderte Zusammengehen von Humangenetik und Medizin in den 1960er-
und 70er-Jahren steht am Anfang eines Prozesses, der mit der Soziologin Anne
Waldschmidt als «Medikalisierung der Humangenetik» bezeichnet werden kann.
Damit ist gemeint, dass sich die Humangenetik allmihlich als medizinische
Disziplin etablierte und sich als «Arzt-Patienten-Beziehung entfalten» konnte.?
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Umgekehrt kann mit der Wissenschaftssoziologin Abby Lippman auch von der
«Genetisierung» der Medizin gesprochen werden. Dieser Prozess sei dadurch
gekennzeichnet, dass die Ursachen sowohl von Krankheiten als auch von ab-
weichendem Verhalten oder kognitiven Merkmalen zunehmend im Genom des
Menschen gesucht werden.®

Mit der Medikalisierung der Humangenetik und der Genetisierung der Medizin
ging im genannten Zeitraum die Intensivierung und Neupositionierung der ge-
netischen Beratung einher. In den USA, wo sich seit den spéten 1940er-Jahren
die genetische Beratung als fester Bestandteil von Forschungsinstituten und
heredity clinics zu etablieren begonnen hatte, nahm beispielsweise die Zahl der
privaten Beratungskliniken zwischen 1968 und 1980 von 115 auf 500 zu.” In
Deutschland und der Schweiz gelang es Humangenetikern und humangenetisch
ausgebildeten Medizinern — zeitgleich zu den damaligen Debatten iliber die
«Kostenexplosion» im Gesundheitswesen — die genetische Beratung als pri-
ventivmedizinisches Angebot in Universititskliniken zu etablieren und ihr den
Anschein von etwas ginzlich Neuem zu verleihen.® Dabei wurden die Verfechter
der genetischen Beratung nicht miide zu betonen, dass die «eugenische Beratung»,
«Erbberatung» oder «Eheberatung» aus der ersten Hilfte des 20. Jahrhunderts
der Vergangenheit angehore und die Postulate der angelsichsischen Human-
genetik — die Pravention und Nichtdirektivitiat — verbindlich seien.

Am Beispiel der im Jahr 1974 gegriindeten genetischen Beratungsstelle an der
Medizinischen Universititskinderklinik Bern und ihrem Leiter Hans Moser fragt
der Beitrag vor dem Hintergrund der internationalen Entwicklungen nach der
Neupositionierung und Auspriagung der genetischen Beratung in der Schweiz
in den 1970er-Jahren. Welche Grundsitze bildeten die Basis fiir die Arbeit von
Hans Moser und wie legitimierte er die genetische Beratung? Inwiefern unter-
schieden sich seine Grundsitze von denjenigen, die er der klassischen Eugenik
zuschrieb: der Verbesserung der genetischen Eigenschaften einer Bevolkerung
unter Anwendung von Zwang?’ Wer gehorte zum Zielpublikum? Wie verliefen
die Beratungsgesprache und wie verhielten sie sich zu den tormulierten Grund-
sidtzen? Dabei wird die Hypothese vertreten, dass die wiederholt betonte Abkehr
von einer direktiven Beratungspraxis und von eugenischen Zielsetzungen zwar
auf diskursiver Ebene einen Bruch mit den genannten Merkmalen der Eugenik
markierte, dass aber Hans Moser mit seiner Beratungstitigkeit in argloser Manier
und Technikeuphorie ebensolche eugenische Rationalitaten perpetuierte.
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Genetische Beratung, Pravention und Nichtdirektivitat

Im Folgenden gilt es zunichst, den Begriff der genetischen Beratung zu klaren
und die beiden vertretenen Postulate der Pravention und Nichtdirektivitit vor-
zustellen. Nach heutiger Definition der Weltgesundheitsorganisation (WHO)
stellt die genetische Beratung einen Prozess dar, in dem ausgebildete Fachleute
ihr Wissen iiber die genetischen Ursachen von Krankheiten mit Menschen teilen,
die moglicherweise ein erhohtes Risiko haben, an einer erblichen Stérung zu
erkranken oder diese an ihre Nachkommen weiterzugeben.'” In einem solchen
medizinischen Gesprich werden die genetische Situation von Individuen und
ihren Familien sowie diejenige des noch ungeborenen Kindes oder spiterer Nach-
kommen gemeinsam mit einer Humangenetikerin oder einem Mediziner erortert,
Risiken abgewogen und individuelle Handlungsoptionen abgeleitet."

Dieses Verstindnis der genetischen Beratung deckt sich mit aktuellen, normativen
Vorstellungen von Beratung insgesamt. Stellvertretend sei hier die Definition des
Soziologen Rainer Schiitzeichel genannt. Gemass Schiitzeichel sind Beratungs-
situationen «sachlich auf Entscheidungsprobleme fokussierte, zeitlich limitierte
Kommunikationen zwischen einem Alternativen offerierenden Ratgeber und
cinem um Entscheidungen ringenden Ratsuchenden».'” Die Beratung konsti-
tuiere also Akteure als «Entscheider», withrend etwa in Betreuungssituationen
die «Entscheidungsméglichkeiten eines Akteurs» beschnitten werden.” Die
gesellschaftliche Funktion der Beratung erkennt der Sozialwissenschaftler Peter
Fuchs in der Unterbindung oder Verzogerung aktuellen Handelns kombiniert mit
der «Aussicht auf ein Register zukiinftiger Handlungsmdéglichkeiten».'* Gerade
in modernen, «hochtemporalisierten» Gesellschaften gewihre Beratung «Mo-
mente des Aufschubs» und ermogliche Orientierung.”” Dabei sei der Beratung
ein «Heilsversprechen» inhdrent, und zwar in dem Sinn, dass man «schneller
und leichter an das Ziel» gelange, «wenn Beratung angenommen und deren Rite
akzeptiert werden».'® Fuchs legt dabei die «Ambiguitit» der Beratung kritisch
offen: Zwar setze Beratung den freien Willen der Beratenen voraus, gleichzeitig
seien die Beratenen aber nicht «vollstindig im Modus der Freiheit beratbar».
Dies fithre dazu, dass der Berater eine strategische Einstellung einnehme, Wissen
zuriickhalte oder forciert darbiete. So gewinne Beratung «ein manipulatives, ein
intrigenhaftes Format».'” Diese der Beratung eigene Ambiguitit, so werden die
folgenden Ausfithrungen zeigen, trifft auch auf die Beratungspraxis des Human-
genetikers Hans Moser zu.

Die genetische Beratung kann als eine Form der «professionell ausgewiesene[n]
Beratung» bezeichnet werden, die, mit dem Psychologen Dietmar Chur gespro-
chen, «<im Prozess einer Suche nach Unterstiitzung hiufig erst auf einer spiteren
Stufe in Anspruch genommen [wird] — etwa nach den alltdglichen Helfern des
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sozialen Netzwerks und nach einer <halbformalisierten Beratung> durch unter-
stiitzend, aber nicht ausgewiesen beratend Tadtige — wie z. B. Juristen, Lehrer,
Arzte, Kindergirtnerinnen»." So finden denn auch die meisten Ratsuchenden
den Weg in die genetische Beratung iiber ihre Hausirzte oder Gynidkologinnen.
In aller Regel handelt es sich dabei um Paare, die aufgrund eines behinderten
oder kranken Kindes in der Familie, des fortgeschrittenen reproduktiven Alters,
einer familidren Disposition fiir eine genetische Krankheit, der Verwandtschaft
des Paares, wiederholter unerklirter Aborte sowie toxischer Einfliisse oder Strah-
lenbelastung ihre Familienplanung oder das Leben des werdenden Kindes zur
Diskussion stellen. Dabei ist zu betonen, dass aufgrund der begrenzten kurativen
Moglichkeiten bei vielen genetisch bedingten Krankheiten kaum Therapie-
angebote vermittelt werden konnen. Im Zentrum steht vielmehr das Ziel, dass
die Ratsuchenden ihr Leben und ihre Fortpflanzungsentscheide im Wissen um die
genetische Situation bewusst und eigenverantwortlich gestalten.' Der in diesem
Zusammenhang verwendete Begriff der «Priavention» meint entsprechend nicht
allein die Fiihrung eines gesunden Lebensstils, sondern vor allem den Verzicht
auf (weitere) Kinder, die Durchfiihrung eines Schwangerschaftsabbruchs nach
Prianataldiagnostik oder, in Lindern, wo dies erlaubt ist, die Inanspruchnahme der
Priaimplantationsdiagnostik, das heisst die genetische Untersuchung des frithen
Embryos nach einer Befruchtung im Reagenzglas.”

In den 1960er- und 70er-Jahren diente der Begriff der Pravention den Human-
genetikern auch explizit dazu, die genetische Beratung gegeniiber eugenischen
Massnahmen abzugrenzen.’' Die Priavention, so wurde wiederholt, aber nicht
immer glaubhaft versichert, sei allein auf das Leiden von Individuum und Fa-
milie bezogen und ziele nicht auf die genetische Ausstattung der Bevolkerung
oder zukiinftiger Generationen. Ausserdem betonten Humangenetiker, dass das
ermittelte Risiko den Ratsuchenden so neutral wie moglich vermittelt werden
und die Beratung entsprechend nichtdirektiv sein sollte. Der Humangenetiker
und Psychologe Gerhard Wolft erkennt die Griinde fiir diese Forderung unter
anderem darin, dass die genetische Beratung zuerst von Nichtmedizinern
durchgefiihrt worden war, «die das paternalistische Konzept der Arzt-Patienten-
Beziehung mit entsprechenden Indikationsregeln und Ratschlagen nicht kannten
und deshalb ihre Aufgabe in der mehr oder weniger neutralen Informations-
vermittlung sahen».* Das priaventive und nichtdirektive Beratungsmodell geht
denn auch auf den amerikanischen Humangenetiker Sheldon C. Reed zuriick
und wurde spiitestens mit dem dritten Bericht des WHO-Experten-Komitees
zur Humangenetik im Jahr 1969 auch international zum Vorbild.** Reed, von
1947 bis 1978 Direktor des Dight Institute for Human Genetics an der Uni-
versitit von Minnesota, hatte den Begriff des genetic counseling bereits im
Jahr 1949 gepragt.”™
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Trotz seines Postulats der Priivention von individuellem Leid besass Reed
cine ambivalente Haltung gegentiber dem Verhiltnis von genetischer Beratung
und Eugenik. Wihrend er mehrfach darauf hinwies, dass die genetische Be-
ratung keine eugenischen Ziele verfolge, schrieb er in einem Gesuch an die
Rockefeller Foundation 1950: “Counseling in human genetics is the modern
way of carrying on a program in Eugenics [...] the term *Eugenics’ has fallen
by the wayside and ‘Counseling in Human Genetics’ is taking its place.”
Ungeachtet dessen, dass diese Ambivalenz nicht nur bei Reed nachweisbar
ist (Gerhard Wolff macht etwa bei der Neupositionierung der genetischen
Beratung in Deutschland im Rahmen des Marburger Modellversuchs zu
Beginn der 1970¢r-Jahre «praventiv verbrimtes eugenisches Gedankengut»
aus),”® gehorten die Postulate der Privention von individuellem Leiden und
der Nichtdirektivitit in den 1960er- und 70er-Jahren zum festen Bestandteil
der humangenetischen Selbstbeschreibung und Programmatik. Dariiber hinaus
wurden die grundsitzlich problematischen Aspekte dieser Postulate — sei es
die Aporie einer Beratung ohne Ratschlag, die Bedeutung von Priavention
als Verhinderung von Leben, die grundsitzliche Asymmetrie zwischen Rat-
suchenden und Ratgebern und letztlich auch die Macht gesellschaftlicher
Normen und Zwinge gerade bei fehlender Direktivitdt — erst in sozialwis-
senschaftlichen Studien jiingeren Datums reflektiert.”’

Hans Moser -
ein «Pionier der Medizinischen Genetik» in der Schweiz

Vor dem Hintergrund der humangenetischen Programmatik von Pravention
und Nichtdirektivitit soll im Folgenden die Neupositionierung der genetischen
Beratung in der Schweiz am Beispiel der Beratungstitigkeit von Hans Moser
dargestellt werden. Diese erfolgte in den 1970er-Jahren in der Schweiz wie auch
in Deutschland in erster Linie iiber die Institutionalisierung der humangenetischen
Beratungstatigkeit an eigens dafiir eingerichteten Stellen an Universitétskliniken.
In den 1970er-Jahren bestanden solche Beratungsstellen nach Aussage von Hans
Moser an jeder der flinf Medizinischen Fakultiten der Schweiz, also ausser
in Bern auch in Genf, Lausanne, Ziirich und Basel.”® Beratungsgespriiche zu
Fragen der Vererbung hatten vereinzelt auch in den 1950er- und 60er-Jahren
innerhalb von Kliniken stattgefunden. Institutionalisiert wurde die genetische
Beratung dort jedoch erst ein Jahrzehnt spiter.?” In Genf etwa blickten David
Klein und Danielle Wyss im Jahr 1977 auf 967 genetische Sprechstunden
zuriick, die zwischen 1948 und 1966 an der Abteilung fiir Humangenetik der
Universititsklinik fiir Augenheilkunde und zwischen 1966 und 1974 am ersten
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schweizerischen Institut fiir medizinische Genetik der Universitat Genf durch-
gefithrt worden waren.”” Auch in Bern hatten die genetischen Beratungen nicht
erst mit der Einrichtung der genetischen Beratungsstelle im Jahr 1974 begon-
nen. So sprach Moser von Beratungen, die bereits 1965 durchgefiihrt worden
waren.'' Ausserdem hatten in den ersten beiden Nachkriegsjahrzehnten auch
Humangenetiker der ilteren Generation genetische Beratungen durchgefiihrt.
Dazu gehorte der ausgewiesene Eugeniker und emeritierte Ziircher Professor
Ernst Hanhart, der noch 1972 einen Forschungsbericht iiber den «Erfolg[ ]
von 30 eugenischen Beratungen bei geplanten Vetternehen» zwischen 1932
und 1968 herausgab.*

Doch zuriick zu Hans Moser: Er war, wie bereits erwiahnt, der Leiter der im Jahr
1974 gegriindeten genetischen Beratungsstelle an der Medizinischen Universi-
tatskinderklinik in Bern und gilt als einer der «Pioniere der Medizinischen Gene-
tik» in der Schweiz.*> Moser hatte sein Medizinstudium an den Universititen von
Bern, Paris und Wien absolviert. Nach bestandenem Staatsexamen 1m Jahr 1961
arbeitete er je ein Jahr im Pathologischen Institut und im Medizinisch-Chemischen
Institut in Bern, dem spiteren Institut fiir Biochemie und Molekularbiologie.
Unter Professor Ettore Rossi, dem damaligen Direktor der Berner Kinderklinik,
bildete er sich anschliessend zum Kinderarzt weiter. Ausserdem verbrachte er
zwel Jahre in London und Edinburgh, wo er eine Ausbildung zum medizinischen
Genetiker durchlief.*

Wihrend seines Aufenthalts am humangenetischen Institut in Edinburgh wurde
Moser auf das dort verwendete elektronische «Register zur Erfassung und
Vorbeugung genetischer Krankheiten» (RAPID, Register for the Ascertain-
ment and Prevention of Inherited Disease) aufmerksam. Alan E. H. Emery,
damaliger Leiter des Edinburgher Instituts, hatte das Register im Jahr 1970
implementiert. Es erméglichte die langjdhrige Speicherung und Systemati-
sierung der Gesundheitsdaten von Einzelpersonen und ihren Familien, Daten
notabene. die nicht nur aus der genetischen Beratung in Edinburgh, sondern
aus ganz verschiedenen Queilen des englischen Gesundheitssystems in RAP1D
cingespeist werden sollten. Moser iibernahm spiter das Computerprogramm
fiir das elektronische Register in modifizierter Form fiir seine Beratungs-
tatigkeit in Bern. Dariliber hinaus profitierte Moser von den wissenschaftlichen
Kenntnissen Emerys, eines ausgewiesenen Spezialisten fiir neuromuskulire
Krankheiten. So sollte Moser ebenfalls zum anerkannten Experten fiir genetisch
bedingte Muskelkrankheiten werden. 1992 wurde er von der Universitit Bern
schliesslich zum Titularprofessor ernannt. Neben seiner beruflichen Titigkeit
engagierte er sich wihrend langer Jahre im Prisidium der 1974 gegriindeten
Schweizerischen Gesellschaft fiir Muskelkranke (SGMK).*
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Hans Mosers Beratungsgrundsatze
und die Legitimierung der genetischen Beratung

Auch Hans Moser vertrat in den 1970er-Jahren die damals international geltenden
Grundsiitze, dass die genetische Beratung der Privention individuellen Leidens
diene und nichtdirektiv durchgefiihrt werden miisse. So hielt er entsprechend
fest: «<Es ist [...] Angelegenheit der beratenen Angehorigen, aufgrund der erhalte-
nen Information einen Entschluss beziiglich Familienplanung zu fassen [...].»*
Allerdings relativierte Moser diese Grundsitze hinsichtlich seiner Beratungs-
praxis. Beispielsweise fiihrte er aus, dass er bemiiht sei, in Fillen mit einem
Risiko unter 10 Prozent «eine positive Grundeinstellung» einzunehmen, was so
viel hiess, wie den Ratsuchenden nicht von eigenen Kindern abzuraten. Dies sei
auch bei einem hohen, zum Beispiel 25-prozentigen Risiko der Fall, vorausgesetzt,
dass «fiir die vorliegende Erkrankung priventive Moglichkeiten zur Verfiigung
stehen [...], die das Risiko auf wenige Prozent reduzieren kénnen».*” Zu den
praventiven Moglichkeiten zidhlte Moser die Fruchtwasseruntersuchung und
die Samenspende. Dass mit der Fruchtwasseruntersuchung bei einem Befund
fiir eine Krankheit oder Missbildung des werdenden Kindes gegebenenfalls ein
Schwangerschaftsabbruch verbunden war, erwihnte Moser nicht.

Die Ambivalenz beziiglich des Postulats der Nichtdirektivitét ldsst sich in den
1960er- und 70er-Jahren auch bei anderen Medizinern und Humangenetikern
finden. So hatte 1975 etwa Mosers Kollege Werner Schmid, ab 1974 Assistenz-
professor an der neu gegriindeten Abteilung fiir medizinische Genetik der Uni-
versititskinderklinik Ziirich und ab 1978 Professor des neu gegriindeten Instituts
fiir Medizinische Genetik der Universitit Ziirich,*® mehrfach von Befunden und
Risiken gesprochen, die beim Nachweis im Rahmen einer prinatalen Diagnostik
eine «Interruption notwendig» machten.” Bereits im Jahr 1968 hatten sich auch
die Humangenetiker Friedrich Vogel (Heidelberg) und Walter Fuhrmann (Gies-
sen) im bundesweit ersten Leitfaden zur «Genetischen Familienberatung» dahin
gehend gedussert, dass in bestimmten Fillen «von einer Ehe ab[ge]raten» werden
muss.* Ebenso waren sie der Meinung, dass es «letztlich zwar richtig» ist, dass
die Entscheidung eine «persdnliche Angelegenheit des Fragenden» sei, dennoch
sollte sich aber «der Ratgeber vor einem personlichen Rat nicht driicken».*! Und
schliesslich hatte auch Mosers Lehrer Alan E. H. Emery in Edinburgh im Jahr
1971 festgehalten: “The decision whether or not to accept the risks and have
children is the responsibility of the parents, though the genetic counsellor should
be prepared to give advice if asked.”™’

Weiter dusserte sich Hans Moser zum Verhiltnis zwischen genetischer Beratung
und Eugenik. Mit direktem Bezug auf Sheldon C. Reed betonte er: «Genetische
Beratung» ist «weniger eine Beratung als vielmehr das Gespriach zwischen einem
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in Genetik ausgebildeten Arzt und einem ratsuchenden Ehepaar liber individuelle
Probleme im Zusammenhang mit Erbkrankheiten [...]. Damit aber verbleibt die
eigentliche Dienstleistung des Arztes im <engeren Familienkreis> und verliert
jegliche eugenische Nebenbedeutung.»*' Die Legitimierung der genetischen
Beratung durch die explizite Abgrenzung von eugenischen Zielsetzungen war
in jenen Jahren weit iiber die Schweiz hinaus verbreitet. Dabei bedienten sich
Humangenetiker und humangenetisch geschulte Mediziner wiederholt eines von
Sheldon C. Reed in Anschlag gebrachten Arguments. Reed hatte 1955 bemerkt:
“The decision the parents make may be either eugenic or dysgenic in regard
to the hereditary trait under consideration.”* Gemeint war damit Folgendes:
Wenn sich Eltern gegen weitere Kinder entscheiden, um die eigenen «defekten
Gene» nicht weiterzugeben, so sei dies eine eugenische Entscheidung. Meistens
mache jedoch gerade die Beratung deutlich, dass das Risiko fiir ein krankes
Kind weniger hoch sei als von den Eltern erwartet. In diesen Fallen fihre
die genetische Beratung zu dysgenischen Entscheidungen, da die Eltern ihre
Veranlagungen weitergéiben. Insofern kdnne die genetische Beratung nicht als
eugenische Massnahme bezeichnet werden.* Auch Hans Moser argumentierte
in diesem Sinn: «Mehr noch ist es heute wegen der [...] Fortschritte auf dem
Gebiet der prianatalen Diagnose praktisch nicht mehr méglich festzustellen, ob
die genetischen Beratungen und die daraus entstehenden Konsequenzen beziig-
lich Familienplanung langfristig auf die Bevolkerung einen «eugenischen> oder
einen «dysgenischen> Effekt haben.»* Auch die WHO sowie deutsche Kollegen
wie Friedrich Vogel, Walter Fuhrmann oder Jan-Diether Murken fiihrten dieses
Argument ins Feld.”

Langzeitstudie zum Entscheidungsverhalten der Ratsuchenden

Wihrend der ersten fiinfeinhalb Jahre von Hans Mosers Leitungstitigkeit an der
genetisciien Beratungssielle in Bern bis Mitte 1979 liessen sich insgesamt 836 Fa-
milien von ihm beraten.”* Hans Moser fiihrte diese Gespriiche personlich durch,
damit, wie er sagte, «eine gewisse methodische «Vereinheitlichung> gewihrleistet
wird».* Die Beratungstitigkeit bildete die Grundlage fiir seine Habilitation an der
Medizinischen Fakultit der Universitdt Bern im Jahr 1980 und fiir die im selben
Jahr erschienene Schrift Genetische Beratung und Familienplanung — Analyse
von 453 Beratungssituationen und Resultate einer Langzeitstudie iiber das Ent-
scheidungsverhalten der Ratsuchenden. Die Schrift richtete sich laut Klappentext
an Humangenetiker, praktizierende Arzte und «Fachleute der Sozial- und Priven-
tivmedizin und des Fiirsorgewesens».* Die Datengrundlage umfasste genetische
Beratungen von 453 Paaren, die sich ein bis zwei Jahre nach der Beratung von



Argast: Eine arglose Eugenik?

einer Sozialarbeiterin zum Beratungseffekt befragen liessen.” Diese Studie bildet
auch die zentrale Quelle fiir die folgenden Ausfithrungen.*

Das Ziel von Mosers Studie lag darin, die ganz unterschiedlichen Faktoren so-
wie die Rolle der genetischen Beratung fiir die «Entscheidungsbildung bei den
Ratsuchenden» hinsichtlich ihrer Familienplanung zu ermitteln.** Zentral war fiir
Moser auch die Frage, ob sich die Ratsuchenden an die vor zwei Jahren erhaltenen
Informationen iiber das «Erbrisiko» richtig erinnerten und ob sie gemiss ihrem
Entschluss gehandelt hatten.** Im Gegensatz zu anderen damaligen Follow-up-
Studien zur genetischen Beratung, die zumeist retrospektiv durchgefiihrt wor-
den waren, war es Moser ein Anliegen, seine Arbeit «prospektiv» zu gestalten.
Entsprechend machte er bereits in der Beratungsphase die Ratsuchenden auf
die Nachbefragung in ein bis zwei Jahren aufmerksam.* Moser hatte namlich
festgestellt, dass Tragerinnen der Muskeldystrophie Duchenne, einer Krankheit
die x-chromosomal rezessiv vererbt wird und im Alter von 3-5 Jahren auftritt,
trotz Beratung im Jahr 1965 in der Zwischenzeit drei kranke Jungen geboren
hatten.”® Um «solchen negativen Entwicklungen entgegenzuwirken», sollten
«bereits zur Zeit des genetischen Gesprichs routinemdssige Nachkontrollen»
mit den Ratsuchenden vereinbart werden.”” Moser nahm den methodologischen
Bias — die Ratsuchenden trafen ihre Entscheidungen méglicherweise auch im
Wissen um die Nachkontrolle — bewusst in Kauf, um den Effekt der Beratung
auch noch Jahre danach zu steuern. Entsprechend sollten die Nachkontrollen
der «Betreuung» und «Informationsverstarkung» dienen.’® Dies ist ein weiterer
Hinweis darauf, dass Moser das Postulat der Nichtdirektivitit nicht konsequent
unterstiitzen konnte.

Aufgabe und Ablauf der genetischen Beratung

Als Hauptaufgabe der genetischen Beratung nannte Moser «eine optimale, den
Ratsuchenden individuell angepasste Informationsabgabe». Der Ablauf der
genetischen Beratung gestaltete sich in sieben Schritten: Am Anfang standen
als erster und zweiter Schritt die umfangreiche Beschaffung von Informationen
liber die fiir eine Sprechstunde angemeldete Familie sowie iliber die Krankheit
und Krankengeschichte des «Probanden», womit Moser ein allenfalls krankes
Familienmitglied meinte.”® Dazu gehorten auch eine Stammbaumanalyse sowie
eine Risiko-Berechnung auf der Grundlage von zwei eigens dafiir entwickelten
Computerprogrammen. Die genannten Schritte fanden vor dem eigentlichen
Beratungsgesprich statt.*

Das Beratungsgespriich mit dem ratsuchenden Paar war der dritte Schritt. Das
Gesprich wurde an der Medizinischen Kinderpoliklinik Bern durchgefiihrt und
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dauerte rund eine Stunde. Aus «psychologischen Griinden» sollte dieses Gespriich,
wie Moser meinte, jeweils im zeitlichen Abstand von rund zwei Monaten zu einer
Diagnosestellung stattfinden. «Gefiihlsmissig» richte er sich im Gesprich nach
dem Ausbildungsstand der Ratsuchenden und verwendete zur Darstellung der
«nicht immer leicht zu verstehenden» Erbgénge und Neumutationen «einfache
Skizzen». Wiihrend der Besprechung wurden laufend «gegenseitig Informatio-
nen ausgetauscht und Fragen beantwortet». Zu Beginn eines Gesprichs galt es
auch, die vorliegenden Dokumente durch «gezielte Fragen genealogischer Art
zu erganzen». Ebenso wurden wihrend des Gespriachs weitere Untersuchungen
veranlasst.®!

Bei der Informationsvermittlung wurden die Ratsuchenden zuniéchst iiber die
Ursache und die genetischen Vorgidnge der betreffenden Krankheit orientiert.
Darauf informierte Moser iiber das «Erbrisiko», die langfristige Prognose der
Erkrankung und die zu erwartende «Belastung» fiir die Angehorigen. Moser nannte
diese Belastung in Anlehnung an die angelsichsische Literatur auch «Biirde».
Weiter wurde den Ratsuchenden Hinweise zu zusitzlichen Diagnosetechniken
wie Heterozygotentests oder der genetischen Prianataldiagnostik gegeben, um
abschliessend die «praktischen Moglichkeiten» der Familienplanung, also Ver-
hiitungsmethoden oder die Samenspende, zu diskutieren.®

Der vierte Schritt der genetischen Beratung lag dann, gemiss Moser, im Ent-
schluss des beratenen Paares beziiglich ihrer Familienplanung. Ob das Paar zu
diesem Zeitpunkt tatsdchlich in der Lage war, einen tragfahigen Entschluss zu
fassen, muss offen bleiben. Auch fithrte Moser diesen zentralen Punkt nicht aus.
Als Schritte fiint, sechs und sieben nannte Moser schliesslich die schriftlichen
Berichte an die involvierten Stellen wie die Hausidrztin, den Gynakologen oder
den Sozialdienst (gemeint war wohl der Sozialdienst der Berner Universitiits-
kinderklinik),* die Aufnahme der gewonnenen Daten in das erwihnte elektro-
nische Register und die bereits genannte Langzeitkontrolle.™

In der Nachuntersuchung beurteilten rund zwei Drittel der Beratenen die Informa-
tionsvermittlung als gut. Seit 1976, als ithnen auch ein schirifilicher Berichi tber
das Gespriich zugestellt wurde, waren dies sogar 87 Prozent.®® Dieses positive
Ergebnis erklart sich moglicherweise auch aus dem Umstand, dass die Beratungs-
tatigkeit von Hans Moser — zumindest nach seinen eigenen Worten — in vielen
Fillen dazu gefiihrt habe, die «verschiedenen Befiirchtungen» abzubauen.* Die
genetische Beratung galt insofern als geburtenférdernd.
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Die Ratsuchenden

Die meisten der Familien — 84 Prozent aller Ratsuchenden —, die von Hans Mo-
ser zwischen 1974 und 1979 beraten worden waren und sich fiir eine Nachunter
suchung zur Verfiigung gestellt hatten, waren nach der Geburt eines behinderten
Kindes an die Beratungsstelle gelangt. IThnen folgte eine Gruppe von Paaren
mit einer kranken oder behinderten Person in der Verwandtschaft (13 Prozent),
gefolgt von einer Minderheit, die aufgrund des fortgeschrittenen reproduktiven
Alters oder einer Verwandtenehe die Beratungsstelle aufsuchte (3 Prozent). Ein
grosser Teil der Frauen war zum Zeitpunkt der Beratung nicht schwanger.®” Dieser
Sachverhalt galt in den 1970er-Jahren auch fiir auslindische Beratungsstellen.®®
In den 1980er-Jahren édnderte sich diese Situation, als im Zuge der Verbreitung
genetischer Priinataldiagnostik immer mehr Schwangere die Beratungsstellen
aufsuchten und, wie Anne Waldschmidt festhiilt, die «urspriinglich prikonzep-
tionell gedachte genetische Beratung und somit die weit vorausschauende
genetische Intervention ins Hintertreffen» geriet. Die «genetische Vorsorge»
habe dann «mehr und mehr als Notfall- und Krisenintervention wihrend der
Schwangerschaft» stattgefunden.®

Die Berner Universititskinderklinik bot grundsitzlich allen Eltern von Kin-
dern mit einer «zumindest teilweise genetisch bedingten Krankheit oder
Missbildung» eine genetische Beratung an. Mehr als die Hilfte der Paare war
denn auch von der Kinderklinik an die genetische Beratungsstelle iiberwiesen
worden, knapp ein Drittel der Fille von Frauenkliniken, Gynidkologen und
Kinderidrztinnen. Mehr als 10 Prozent der Paare meldeten sich nach dem
Neugeborenen-Screening, der Empfehlung von anderen Ratsuchenden oder
von sich aus spontan fiir eine Beratung an. Obwohl die grosse Zahl der Rat-
suchenden also liber eine Institution an die Beratungsstelle gelangt war, sei
der erste Impuls mehrheitlich von den Betroffenen selbst ausgegangen, betonte
Moser.”” Auch wenn in der Schweiz kein direkter Zwang zur genetischen Bera-
tung bestand oder besteht, so ist doch zu beriicksichtigen, dass die individuelle
Nachfrage — mit Irmgard Nippert gesprochen — bis zu einem gewissen Grad
immer auch unter dem Einfluss kultureller beziehungsweise gesellschaftlicher
Normen und Zwinge steht.”

Die berufliche Herkunft der méannlichen Ratsuchenden, die gemeinsam mit ihrer
Ehefrau von der Berner Universititskinderklinik an die genetische Beratung
verwiesen worden waren, unterschied sich nicht von dem zufillig ausgewihlten
Kontrollkollektiv von Vitern hospitalisierter Kinder (die Berufe der Frauen fanden
nur bei unverheirateten Paaren Eingang in Mosers Statistik).” Hingegen fanden
sich unter den Ratsuchenden, die von aussen an die genetische Beratungsstelle
verwiesen worden waren, laut Moser, vermehrt «Angestellte nicht-manueller
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Berufe. mittleres und hoheres Kader» und entsprechend weniger «Individuen mit
einfacheren Berufen (Hilfsarbeiter, Angestellte manueller Berufe, Landwirte)».”
Moser selbst kommentierte diesen Befund nicht. Der Sachverhalt legt jedoch die
Vermutung nahe, dass die Verweisungspraxis der Berner Universitatskinderklinik
der Demokratisierung genetischer Untersuchungen Vorschub leistete. Hingegen
scheint es, dass bei den von aussen zugewiesenen Ratsuchenden ein hoherer
beruflicher Status die Zuweisung begiinstigt hatte.

Trotz der ausfiihrlichen Schilderungen von Hans Moser iiber den Ablauf der
Beratung und iiber die statistischen Daten zu den Ratsuchenden scheinen die
individuellen Schicksale in seiner Studie seltsam abwesend: Kein Beratungs-
gesprach wurde im Anhang abgedruckt, die Geburt von Kindern mit einer
Krankheit oder einer entsprechenden Disposition bezeichnete Moser als «Geburt
eines abnormen Genotyps»,” kranke Kinder wurden zu Illustrationszwecken
nackt neben Messlatten gestellt und in grellem Licht fotografiert und iiber weite
Seiten wurde die Funktionsweise von Computerlochkarten diskutiert. Wihrend
Moser zwar das eigene Vorgehen reflektierte, legte er keine Rechenschaft Giber
die Beratungssituation als solche ab, iiber Atmosphire, Gefiihle, Hoffnungen,
Irritationen, Missverstindnisse oder iiber den zentralen Entscheidungsprozess
der Beratenen.

Die stark standardisierte und beziiglich des Postulats der Nichtdirektivitit ambi-
valente Beratungstatigkeit von Hans Moser scheint ausserdem dem grundsitzlich
asymmetrischen Arzt-Patienten-Verhiltnis nichts entgegen gehalten zu haben.™
Zwar hatte sich das paternalistische Arzt-Patienten-Verhiltnis in den 1970er-
Jahren zu wandeln begonnen. Zentral war dabei das aus dem angelsiachsischen
Raum stammende Konzept der informierten Zustimmung (informed consent),
das die Beziehung zwischen Arzt und Patienten in dem Sinn neu regelte, dass
der Patient nicht bevormundet, sondern in seiner Autonomie respektiert werden
sollte. Der Arzt oder die Arztin sollte entsprechend nicht mehr eigenmiichtig
Untersuchungen und Therapien festlegen, sondern die Patienten iiber ihren
Zustand informieren, um sciliesslich in Einklang niit deren Wertvorsteilungen
und Lebensentwiirfen gemeinsam das weitere Vorgehen zu besprechen.’ Hans
Moser hingegen scheint in den 1970er-Jahren zumindest in Teilen noch dem
paternalistischen Arzt-Patienten-Verhiltnis verpflichtet gewesen zu sein, in
dessen Rahmen die Ratsuchenden durch die medizinisch ausgebildete Autoritit
wenn nicht bevormundet, so doch gelenkt werden sollten.
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Das Register zur Erfassung und Vorbeugung
genetischer Krankheiten

Gleich bei der Einsetzung der Beratungsstelle im Jahr 1974 fiihrte Hans Mo-
ser das bereits in England erprobte elektronische Register zur Erfassung und
Vorbeugung genetischer Krankheiten (RAPID) ein.”” Damit entsprach er einem
Wunsch der WHO, die bereits 1969 die Einfiihrung eines internationalen Re-
gisters fiir menschliche Chromosomenanomalien gefordert hatte.™

Das Register sollte Moser zunédchst fiir die Erfassung der Daten der durchgefiihrten
Beratungen und zur Auswertung seiner Forschung dienen. Sechs Jahre spiter, im
Jahr 1980, fasste Moser aber auch explizit die Vernetzung des Registers mit den
Datenbanken der vier weiteren genetischen Beratungsstellen der Schweiz, der
schweizerischen Invalidenversicherung und der statistischen Amter ins Auge.”™
Ebenso machte er sich dann fiir «populations-bezogene Ausbaumdoglichkeiten»
des Registers stark. Er hielt fest: «Langfristig und vor allem im Zusammen-
schluss mit entsprechenden Daten anderer Beratungsstellen konnte damit die
bisher vorwiegend retrospektive Situation in der Verhiitung von genetischen
Krankheiten (Eltern mit mindestens einem erkrankten Kind) durch die auch in
populationsgenetischer Sicht viel gewichtigere prospektive Privention sowohl
der Krankheiten als auch deren Komplikationen wirksam ergénzt werden.»*
Ob es Moser gelang, diese Vision mit seinem weiter oben zitierten Postulat in
Einklang zu bringen, dass die «eigentliche Dienstleistung des Arztes im «engeren
Familienkreis>» verbleibt und «jegliche eugenische Nebenbedeutung» verliere,
1st somit fraglich.

Kosten-Nutzen-Argument

Moser ging unter der Uberschrift «Priiventive Nutzeffekte» auch auf den volks-
wirtschaftlichen Nutzen der genetischen Beratung ein. Exakt lasse sich dieser
«Nutzeffekt» zwar nicht voraussagen. Allerdings seien Schiitzungen moglich,
wenn man davon ausgehe, dass drei bis vier Prozent aller Lebendgeburten eine
genetische Krankheit oder Missbildung und davon rund ein Drittel eine schwere,
dauerhafte Krankheit oder Behinderung hatten.®'

Moser stellte folgende Kosten-Nutzen-Rechnung auf: Fir das Einzugsgebiet
der Berner Beratungsstelle mit einer Million Einwohnern rechnete er mit rund
12000 Geburten pro Jahr, wovon 400 Kinder eine angeborene Krankheit
oder Behinderung aufweisen wiirden. Unter diesen Kindern befinden sich
«beispielsweise 20 Mongoloide, 2-3 Kinder mit Muskelschwund, 6 Patienten
mit Mukoviszidose, 15-20 Kinder mit Myelomeningocele oder Anenzephalie,
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12 mit LKG [Lippen-Kiefern-Gaumenspalte] und gegen 100 mit angeborenen
Herzmissbildungen». Eine jihrliche Verringerung von «Geburten genetisch ge-
schidigter Kinder auch nur um 40» ergiibe «Einsparungen bis zu 10 Millionen
Franken», liess Moser verlauten.™

Volkswirtschaftliche Kosten-Nutzen-Rechnungen bildeten bis in die 1980er-
Jahre hinein ein oft verwendetes Argument fiir die genetische Beratung. Es
erhielt durch die seit den 1970er-Jahren international gefiihrten Debatten tiber
die «Kostenexplosion» im Gesundheitswesen und die «Internationalisierung der
Praventionsdiskurse»® Auftrieb. So stellte etwa der Hannoveraner Genetiker
Gebhard Flatz 1978 die Kosten von 8900 Amniozentesen und 172 Schwanger-
schaftsabbriichen beim Nachweis einer Trisomie 21 den «otfentlichen Kosten
fiir die Behandlung und Betreuung von 172 Patienten mit Down-Syndrom» ge-
geniiber. Der von Flatz errechnete «monetére Nutzen» betrug iiber 25 Millionen
Mark.* Im Zusammenhang mit der genetischen Prianataldiagnostik baute auch
der Ziircher Humangenetiker Werner Schmid auf das Kostenargument. So hielter
1975 fest: «Die Héaufigkeit von Schwangerschaften bei tiber 40jdhrigen hat sich in
der Schweiz bei rund 2 Prozent stabilisiert; eine weitere Abnahme ist nicht mehr
wahrscheinlich [...]. Dass sich das Verfahren [die prinatale Diagnostik] bei dieser
Klasse von Schwangeren nicht nur individuell, sondern auch volkswirtschaftlich
gesehen lohnt, steht ausser Zweifel.»* Dass es sich bei dem Kosten-Nutzen-
Argument um ein eugenisches Argument handelt, scheint durch den Umstand
gegeben, dass die okonomische Begriindung letztlich auf medizinisch-biologische
Kriterien abstellt und diese gemeinsam mit der Kostenfrage {iber den Lebenswert
von Menschen entscheiden.

Fazit: Eine arglose Eugenik?

Das Beispiel der genetischen Beratungsstelle der Medizinischen Universitats-
kinderklinik und ihres Leiters Hans Moser steht fiir die Dynamisierung und
Neupositionierung der genetischen Beratung in der Schweiz der 1970er-Jahre.
Damit sind die damals rasche Zunahme von zumeist freiwillig nachgefragten
genetischen Beratungen gemeint sowie die institutionelle Verankerung von
eigens dafiir eingerichteten Stellen an medizinischen Universititskliniken.
Diese Neupositionierung war eng mit der damals hegemonial gewordenen
Selbstbeschreibung und Programmatik der Humangenetik verbunden, die in
der expliziten Abkehr von eugenischen Zielen, in der Pravention individuellen
Leidens und in der Nichtdirektivitit der Beratung bestanden. Diese Beobach-
tungen gelten — mit Variationen freilich — auch fiir den angelsidchsischen Raum
und Deutschland.
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Moglich geworden war die Dynamisierung und Neupositionierung auch durch
neuartige zytogenetische und biochemische Labortechniken und die genetische
Prinataldiagnostik. Di¢ neuen humangenetischen Anwendungsbereiche bedeuteten
denn auch keine Konkurrenz fiir die genetische Beratung. Vielmehr griffen die
unterschiedlichen Bereiche ineinander und legitimierten sich gegenseitig: Die
genetische Beratung galt als geburtenfordernd und gab Paaren die Hoffnung auf
ein gesundes, eigenes Kind. Die Gruppe der Ratsuchenden, die sich ein Kind
wiinschten und sich vor der Konzeption iiber genetische Fragen informieren
wollten, war denn auch in der Mehrheit; ein Sachverhalt, der sich mit der weiteren
Verbreitung der Fruchtwasseranalyse in den 1980er-Jahren énderte.

Hans Mosers technokratisch anmutende Studie aus dem Jahr 1980 Genetische
Beratung und Familienplanung ist von einem ausgeprigt positivistischen Wis-
senschaftsideal durchdrungen, das sich damals im Bereich der genetischen
Beratung in peniblen Follow-up-Studien iiber das Verhiltnis von In- und Out-
put manifestierte. Zweifellos war Hans Mosers Engagement fiir die genetische
Beratung vom Wunsch geprigt, Menschen mit einer schweren vererbbaren
Krankheit und ihren Familien zu helfen. Gleichzeitig musste Moser sich aber
auch wissenschaftlich etablieren. So stellte die Ubertragung der Leitung der neu
gegriindeten Beratungsstelle an einen Habilitanden eine Bewéhrungsprobe dar.
Insofern waren wohl seine Begeisterung fiir die Einfilhrung des elektronischen
Registers RAPID in der Schweiz und sein Ansporn, den hohen Anspriichen der
Wissenschaftlichkeit zu geniigen, Motoren fiir seine Studie. So scheint es, dass
Moser neben seinem Wunsch zu helfen ebenso sehr davon geleitet war, die ge-
netische Beratung durch standardisierte Abldufe und technische Innovationen als
wissenschaftlich zu legitimieren.

Als eine weitere Legitimationsstrategie ist Mosers Versuch zu werten, jegliche
Verbindung zwischen der genetische Beratung und der klassischen Eugenik zu
negieren, was auch auf zeitgendssische Kollegen in Deutschland und den USA
zutrifft. Gleichzeitig beschonigte Moser eugenische Zielsetzungen als Pravention.
Zu nennen sind in diesem Zusammenhang die dargestellten Kosten-Nutzen-
Rechnungen sowie das elektronische Register RAPID, das gemiss Moser gege-
benenfalls auch zu populationsgenetischen Zwecken eingesetzt werden kdnnte.
Dies, obwohl die genetische Beratung nur auf das Individuum und seine Familie
ziele. Insofern gehorten auch bei Hans Moser alte eugenische Rationalititen nicht
giinzlich der Vergangenheit an. Fehlendes Geschichtsbewusstsein, technokratischer
Fortschrittsglaube und eine offensichtliche Arglosigkeit gegeniiber eugenischen
Gefahren pragten sein Tun.

In diesem Sinn sei zum Schluss angemerkt, dass die Paradigmen der Eugenik und
Priivention, aus historischer Perspektive betrachtet, nicht grundsitzlich getrennte
Bereiche bilden und die Darstellung der Humangenetik als eine «Reihenfolge
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verschiedener Paradigmen» mit Waldschmidt abzulehnen ist.* Pridvention ist
ein wichtiger Bestandteil von Eugenik. Ob auch der Umkehrschluss zutrifft,
muss die historische Analyse von Fall zu Fall entscheiden. Zur Vorsicht mahnt
aber auch der Umstand, dass das Konzept der Privention in der nationalsozialis-
tischen «Gesundheitstiihrung» eine zentrale Stellung eingenommen hatte.*” Auch
beziiglich der Nichtdirektivitit gingen schliesslich Anspruch und Wirklichkeit
auseinander. Gerade die von Anfang an geplanten und angekiindigten Nach-
kontrollen der Beratung engten wohl den Handlungsspielraum der Beratenen ein.
Der genetische Berater meldete sich nicht nur einmal zu Wort, sondern blieb {iber
die nachtrigliche «Informationsverstarkung» prasent. Das Verhiltnis zwischen
Hans Moser und den Ratsuchenden war denn auch in den 1970er-Jahren trotz
der grundsitzlich hochgehaltenen Patientenautonomie noch immer von einem
paternalistischen Verstandnis der Arzt-Patienten-Bezichung gepragt. In Mosers
Beratungstitigkeit wird denn auch die eingangs erwihnte, von Peter Fuchs kri-
tisierte grundsitzliche Ambiguitat der modernen Beratung deutlich.
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Résumé

Un eugénisme ingénu? Hans Moser et le renouvellement
du conseil génétique en Suisse, 1974-1980

L’article analyse le renouvellement et la portée des consultations génétiques dans
la Suisse des années 1970. 1l étudie en particulier les activités développées dans
ce domaine par Hans Moser, fondateur en 1974 de la consultation génétique
de I'hdpital pédiatrique de Berne. L'article s’interroge ainsi sur les continuités
et les ruptures qui ont caractérisé la carriere de Moser, qui avait été marquée a
ses débuts par les théories eugéniques classiques. Son étude-phare, publiée en
1980, sur les décisions prises par les personnes qui faisaient recours a ses consul-
tations se base sur ses expériences pratiques accumulées durant la deuxiéme
moitié des années 1970. Dans cette étude, Moser se revendique des concepts
qui faisaient alors autorité dans le domaine du conseil génétique. Développés
par Sheldon C. Reed et I'OMS, ces concepts mettaient en avant la prévention
et la non-intervention du thérapeute dans le processus de décision. Mais cette
exigence théorique est en décalage avec la pratique réelle de Moser. Alors que
les individus et leurs parcours de vie sont singulierement absents des pages de
son €tude, Moser préconise avec insistance des solutions technocratiques, par
exemple I'instauration d’un registre électronique des facteurs héréditaires. Moser
considere aussi la naissance d’enfants handicapés selon les principes des calculs
colts-bénéfices et perpétue sans sourciller des considérations eugéniques qu’il
récuse pourtant dans son étude.

(Traduction: Matthieu Leimgruber)
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