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Rolf Rosenbrock

Der HIV-Home-Sampling-Test: Testen zu 
Hause am Küchentisch?*

Seit 1996 sind in den USA HIV-Antikörper-Tests zugelassen und auf dem 
Markt, bei denen die Nutzer/innen die Blutprobe nach schriftlicher Anweisung 
zu Hause abnehmen und unter einer Kennziffer anonym an ein kommerzielles 
Labor einschicken: die so genannten „HTV-Home-Sampling-Tests“ (HIV-HST) 
(Confide 1996; Phillips et al. 1995; Bayer et al. 1995). Die Labore informieren 
telefonisch über das Testergebnis und beraten gegebenenfalls weiter.

Nun sind neue diagnostische Instrumente aus der Perspektive einer bevölke
rungsbezogenen Gesundheitssicherung (Public Health) nicht nur daraufhin zu 
überprüfen, ob mit ihnen hinreichend sicher erkannt werden kann, was erkannt 
werden soll -  hier also: Hat eine Person HIV-Antikörper entwickelt? -  (,effi- 
cacy’), sondern auch, ob und, wenn ja, welche positiven Wirkungen damit für 
die Prävention und Behandlung der Zielkrankheit zu erzielen sind ( ,effective- 
ness’) (Rosenbrock 1991). Für eine gesundheitspolitisch rationale Entschei
dungsfindung müssen diese erwünschten Wirkungen gegen eventuelle uner
wünschte Wirkungen abgewogen werden.

1. Sicherheit der Serostatus-Bestimmung

Nach Herstellerangaben ist der HIV-Home-Sampling-Test genauso zuverlässig 
wie die herkömmlichen Testbatterien, die technische ,efficacy * wäre danach 
gewährleistet (freilich mit den -  besonders beim ungezielten Massenscreening in 
niedrig riskierten Populationen -  durchaus relevanten Unsicherheiten im Hin
blick auf falsch positive und falsch negative Ergebnisse (Rosenbrock 1994b).

Überarbeitete Fassung, zuerst unter dem Titel „Testen zu Hause am Küchentisch44 erschie
nen (Rosenbrock 2000).
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Als problematisch erscheint allerdings die „private“ Blutentnahme: Es ist 
nicht sicherzustellen, dass der/die Einsender/in des Testmaterials auch tatsäch
lich der/die „Spender/in“ ist. Ebenso wenig kann sichergestellt werden, dass die 
Beratung tatsächlich diejenigen erreicht, von denen das Material stammt. Es sind 
-  zumindest hypothetisch -  Konstellationen in Beziehungs-, Arbeits- und Ver
sicherungszusammenhängen denkbar, in denen Personen zu einer Blutprobe 
genötigt oder Blutproben ohne Wissen und Einwilligung auf HIV-Antikörper 
getestet und die Ergebnisse dann von Dritten missbraucht werden (so auch NAB 
1996).

Der HIV-Home-Sampling-Test bringt damit im Hinblick auf die soziale 
Handhabung der technischen Sicherheit gegenüber der herkömmlichen Test
praxis, etwa bei Ärzt/inn/en oder Gesundheitsämtern, zusätzliche Risiken mit 
sich -  zumal die Risiken des „heimlichen“ Testens, zum Beispiel in Kranken
häusern, durch die Existenz des HIV-Home-Sampling-Test ja nicht verringert 
werden.

2. Welche Wirkungen sind vom HIV-Home-Sampling-Test 
zu erwarten?

Zentraler Ausgangspunkt ist hierbei, dass -  wie bei allen Früherkennungsunter
suchungen -  die Maximierung der Anzahl auf HIV-Antikörper getesteter Men
schen kein „end in itself‘, kein Ziel an sich sein sollte (Holland/Stewart 1990). 
Sinnvoll ist eine diagnostische Maßnahme dann und nur dann, wenn sie die 
Primärprävention oder die Therapie real verbessert (Cochrane 1972).

(a) ,Effectiveness} -  Primärprävention: Die HIV-Primärprävention umfasst 
in Deutschland vorwiegend nichtmedizinische Aktivitäten auf den drei Ebenen: 
der bevölkerungsweiten Aufklärung, der zielgruppenbezogenen Kampagnen und 
der persönlichen Beratung. Sie zielt auf eine Maximierung risikomeidenden 
Verhaltens wie ,safer sex’ und ,safer use’ (Rosenbrock 1994d). Eine spezifische 
primärpräventive Wirksamkeit des Home-Sampling-Tests könnte -  von den 
damit verbundenen ethischen Problemen einmal abgesehen (Rosenbrock 1986) -  
für Personen oder Gruppen angenommen werden, welche die anderen in 
Deutschland anonym und kostenlos zur Verfügung stehenden Testmöglichkeiten 
meiden, aber den „Heim-Test“ wollen und die aufgrund des Testergebnisses, sei 
es positiv oder negativ, präventives Verhalten beginnen oder festigen.

Nun liegen über die Motive, zum Test zu gehen oder ihn zu meiden, zwar 
Einzeluntersuchungen vor, doch brachten diese bisher keine schlüssigen Ergeb
nisse. Schwule Männer, von denen sich in Deutschland inzwischen wahrschein
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lieh etwa zwei Drittel haben testen lassen (Bochow 1997), geben als Grund 
überwiegend nicht die Primärprävention an, sondern das Gefühl, dass sie die 
Ungewissheit nicht aushalten wollen. Die Motive derjenigen 22 Prozent der 
deutschen Bevölkerung über 16 Jahren, die sich bis 1996 mindestens einmal hat
ten testen lassen (BZgA 1996), sind unbekannt (und wohl auch nicht unter
sucht).

Unklar ist auch, für welche Gruppen die nicht nur anonyme, sondern auch 
ohne persönlichen Kontakt ablaufende, zudem relativ teure Prozedur des HIV- 
Home-Sampling-Tests attraktiver wäre als das bestehende breit gefächerte Test
angebot. Bekannt sind dagegen die Gruppen derer, die sich wiederholt testen 
lassen und jedes negative Ergebnis als „Freibrief4 für weiteres nicht präventives 
Verhalten interpretieren; gleiches Testverhalten (jedoch meist ohne Risikover
halten) zeigen Aids-Phobiker/innen. Bekannt ist auch die große Gruppe derer, 
die sich ohne Risiko, zum Teil wiederholt, testen lassen („the worried well44) -  
wenn ihnen dies nicht in einer Beratung ausgeredet wird. Für diese Gruppe böte 
der HIV-Home-Sampling-Test lediglich eine weitere Möglichkeit, ihr ineffek
tives bzw. antipräventives und zum Teil neurotisches „HIV-Risikomanagemenf4 
auszudifferenzieren.

Anzunehmen ist allerdings, dass der HIV-Home-Sampling-Test bei Zweifeln 
über den eigenen Serostatus oder den des Partners/der Partnerin eingesetzt wird, 
also kurz vor und nach Risikosituationen. Da aber der HIV-Home-Sampling- 
Test (wie alle HIV-Antikörper-Tests) die „diagnostische Lücke44 von ca. zwölf 
Wochen1 nicht schließen kann, hat man es hier mit dem sehr realen Risiko einer 
lebensgefährlichen Fehlorientierung (im Sinne eines falschen Sicherheits
gefühls) zu tun -  überdies ist gerade in diesem Zeitraum der Latenz die Infektio
sität wahrscheinlich um Zehnerpotenzen höher als nach der Antikörperbildung 
(Markus 1995). Dieses Risiko kann wohl auch durch eine dem Testset beige
fügte Aufklärungsbroschüre und durch die Telefon-„Beratung“ vom Tonband 
nicht hinreichend gesenkt werden. Zusammengefasst: Es liegen keine Kennt
nisse darüber vor, welche bislang nicht erreichten Gruppen sich vom HIV- 
Home-Sampling-Test angesprochen fühlen könnten. Es ist aber plausibel, dass 
unter den potenziellen Nutzer/innen solche sind, die aus der Inanspruchnahme 
gefährliche, weil antipräventive Konsequenzen ziehen. Aufgrund der besseren 
Beratung beim herkömmlichen Testangebot würden sie diese mit hoher Wahr
scheinlichkeit nicht ziehen.

Ebenso vielfältig und widersprüchlich wie die Motive, zum Test zu gehen 
oder auch nicht, ist die Beziehung zwischen Test- und Präventionsverhalten. 
Beides ist unzureichend erforscht. Die Befunde (Überblicke zum Beispiel bei

1 Nach einer Ansteckung mit HIV dauert es in der Regel bis zu zwölf Wochen, bis sich 
Antikörper zuverlässig nachweisen lassen.
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Michel 1988; Higgins et al. 1991) zeigen für sämtliche Teilgruppen jede logisch 
mögliche Verknüpfung zwischen positiv getestet, negativ getestet und ungetestet 
einerseits sowie präventivem und nichtpräventivem Verhalten andererseits. 
Keinesfalls gibt es eine lineare Beziehung zwischen „mehr Tests“ und „mehr 
präventivem Verhalten“.

Der Gang zum Test -  das war auch eines der zentralen Ergebnisse der Aids- 
Enquetekommission des Bundestages (Deutscher Bundestag 1988, 1990a) -  
muss leicht gemacht werden. Aber nicht, um die Anzahl der Tests zu maxi
mieren, sondern damit möglichst viele Menschen das als wesentlich wichtiger 
angesehene Beratungsgespräch fuhren, sei es mit Ärzt/inn/en, Sozialarbei- 
ter/inne/n oder Aids-Helfer/innen. Die persönliche Beratung soll den Weg zum 
Gespräch und zum Nachdenken über das Risiko und die Möglichkeiten des 
Risikomanagements bahnen, und zwar über die Beratungssituation hinaus. Prä
ventives Verhalten ist nach diesem Modell schließlich nicht nur Aufgabe der 
HIV-Positiven, sondern all derer, die sich in Risikosituationen begeben. Die 
deutsche Präventionsstrategie -  wie die der meisten europäischen Länder 
(Rosenbrock et al. 2000; Kirp/Bayer 1994) -  beruht deshalb auf der personalen 
Ebene nicht auf dem Test, sondern auf der Beratung. Die Trennung zwischen 
Test- und Beratungssituation beim HIV-Home-Sampling-Test wirkt dieser fast 
allseits als erfolgreich angesehenen Strategie diametral entgegen.

Würde der präventionspolitisch fundamentale Unterschied zwischen Test
situation und Beratungssituation (letztere mit und ohne Test) durch eine breite 
Propagierung des „Heimtests“ nicht mehr beachtet, so wäre zu befurchten, dass 
im Zuge der „Normalisierung“ von Aids (Rosenbrock et al. 2000) -  das heißt 
absinkende öffentliche Aufmerksamkeit für HIV und Aids verbunden mit 
drohenden Kürzungen staatlicher Mittel -  alsbald auch die Beratungsinffastruk- 
tur -  also die zentrale Voraussetzung personalkommunikativer Prävention -  zur 
Disposition stünde.

Im Falle positiver Testergebnisse soll die telefonische „Beratung“ durch die 
HIV-Home-Sampling-Test-Anbieter nicht vom Tonband, sondern „persönlich“ 
erfolgen. Angesichts der Schwere des mit einem positiven Testergebnis verbun
denen ,life-event’ erscheint die telefonische Mitteilung nachgerade abenteuer
lich. Ob und wie die in dieser Situation häufige auch für geschulte Telefon- 
berater/innen oft nicht erkennbare schwere Desorientierung ohne persönlichen 
Kontakt aufgefangen werden kann, müsste von den Verfechter/inne/n des HIV- 
Home-Sampling-Tests erst einmal gezeigt werden.

Verschiedentlich (unter anderem von Bayer et al. 1995) wird diesem Argu
ment mit dem Hinweis begegnet, dass die Beratung (vor und nach dem Test) 
auch derzeit alles andere als optimal sei und allzu oft auch unterbleibe. Das ist 
leider richtig. Daraus kann aber wohl doch nicht der Schluss gezogen werden,
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der als notwendig angesehenen Beratungsinfrastruktur durch die breite Propa
gierung des HIV-Home-Sampling-Tests die Basis zu entziehen, anstatt diese 
Defizite zu beheben oder wenigstens zu vermindern.

Es lässt sich also derzeit nicht abschätzen, bei welchen Bevölkerungsgruppen 
und in welchen Lebenssituationen die HIV-Prävention durch den HIV-Home- 
Sampling-Test verbessert würde. Wohl aber lassen sich einige gravierende uner
wünschte Wirkungen auf Testverhalten, Präventionsverhalten und die Entwick
lung der Präventionsinfrastruktur absehen. Nach den Kriterien eines sozialen 
Technology assessment’ (Sassi 1996) scheinen deshalb hinsichtlich der HTV-Pri- 
märprävention die unerwünschten Wirkungen einer Einführung des HIV-Home- 
Sampling-Tests zu überwiegen.

(b) , Effectiveness ’ — Sekundärprävention und Therapie: Nach den Erhebun
gen des Aids-Fallregisters beim Robert-Koch-Institut erfahren ca. 30 Prozent der 
Aids-Patient/inn/en „erst im Rahmen der Aids-Diagnose oder kurze Zeit davor 
von ihrer HTV-Infektion“ (Hamouda et al. 1996, S. 50); bei den Hämophilen 
sind es drei Prozent, bei den intravenös Drogengebrauchenden 13 Prozent, bei 
Schwulen 31 Prozent und bei Patient/inn/en aus Pattem-II-Ländem2 knapp 
60 Prozent.

Für die Einführung des HIV-Home-Sampling-Tests wird -  neben seiner 
angeblich befördernden Wirkung auf die Primärprävention -  auch mit dem 
Argument geworben, durch seine Anwendung könne die Zahl derer gesenkt 
werden, die erst beim Auftreten von Symptomen von ihrer HIV-Infektion erfah
ren (und die dann möglicherweise noch zusätzlich ein „erzwungenes“ Coming
out als Angehörige einer diskriminierten Hauptbetroffenengruppe zu verkraften 
haben). Angesichts der in den letzten Jahren deutlich verbesserten Möglichkei
ten antiretroviraler Frühtherapie und antibiotischer Bekämpfung opportunis
tischer Infektionen sei damit dann auch ein Zugewinn an Lebensqualität und 
Lebensdauer verbunden.

Diese auf den ersten Blick plausiblen Argumente halten einer genaueren 
Überprüfung allerdings nicht stand. Behandelnde Ärztinnen und Ärzte (nicht nur 
aus Schwerpunktpraxen) schätzen den Anteil der von der Infektion wirklich 
überraschten Aids-Patient/inn/en wesentlich geringer ein. Ein Teil der Differenz 
erklärt sich aus der problematischen Formulierung „oder kurze Zeit davor“ in 
den ärztlichen Berichten an das Aids-Fallregister (siehe oben). Ein weiterer -  
ohne entsprechende Forschung schwer zu beziffernder -  Teil der Patient/inn/en 
weiß offenbar von der Infektion oder zumindest von deren ernsthafter Möglich
keit, zieht es aber vor, den Eintritt in die medikalisierte Welt von Patient/inn/en 
so lange wie möglich hinauszuzögem. Das mag medizinisch bedauerlich sein, 
muss jedoch als Patientenrecht akzeptiert werden. Andere Patient/inn/en

2 Länder, in denen HIV in großen Teilen der Bevölkerung verbreitet ist.
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schätzen die Möglichkeiten der antiretroviralen Frühtherapie und medikamen
tösen Sekundärprävention offenbar als wenig ergiebig ein -  wie fundiert das 
auch immer sein mag. Oder sie glauben, den mit der Frühtherapie verbundenen 
hohen , Compliance’-Anforderungen nicht genügen zu können. Möglicherweise 
sind die Patient/inn/en auch schlicht uninformiert. All dies sind ernsthafte Prob
leme des medizinischen Umgangs mit HIV und Aids, von denen der HIV- 
Home-Sampling-Test keines löst.

Im Umgang mit dem möglichen oder eingetretenen Risiko einer HIV-Infek- 
tion gibt es verschiedene Bewältigungsstile (Coping), die für die jeweils Betrof
fenen auch dann „einen Sinn machen“, wenn sie von außen betrachtet als irratio
nal oder inadäquat wahrgenommen werden. „Verdrängende“ Patient/inn/en wer
den vermutlich auch über den HIV-Home-Sampling-Test nicht den Eingang in 
das Versorgungssystem finden. „Ängstlichen“, die den HIV-Home-Sampling- 
Test einem Arztbesuch vorziehen, sollte man angesichts der Bedingungen der 
Ergebnismitteilung (Telefonat mit einer unbekannten Person) wohl besser 
abraten -  sie gerieten sonst vom Regen in die Traufe. Erst recht benötigen 
„Skeptiker/innen“ (mit Bedenken und Ängsten im Hinblick auf die Medikalisie- 
rung ihres Lebens, auf Resistenzbildungen und auf den frühzeitigen Einsatz von 
Therapeutika) eine sorgfältige Erklärung und Abwägung der Gründe für und 
gegen medizinische Interventionen vor der Entwicklung von Symptomen. Stan
dardisierte Antworten sind ohnehin nicht in einer Situation zu verantworten, in 
der „der volle Einsatz aller [medikamentösen; Anm. d. Verf.] Möglichkeiten 
zum frühestmöglichen Zeitpunkt ... den Charakter eines ungedeckten Wechsels 
auf die Zukunft“ hat (Infektionsepidemiologische Forschung, S. 12). Angesichts 
der Komplexität der Zusammenhänge und Widersprüchlichkeit der Erkenntnisse 
muss über die unbezweifelbaren und Hoffnung stiftenden Fortschritte in Sekun
därprävention und Therapie auf breiter Basis öffentlich und zielgruppenspezi
fisch aufgeklärt werden, gilt es die verschiedenen bereits vorhandenen Pfade zu 
persönlicher Beratung zu verbreitern.

Der oben bereits erwähnte „Stolperstein“ bei jedem „Heimtest“, der um der 
Einleitung medizinischer Frühtherapien willen „erfolgreich“ durchgeführt wird, 
ist die telefonische Mitteilung des positiven Testergebnisses durch einen Men
schen, den der Patient oder die Patientin nicht kennt. Über die Implikationen und 
Konsequenzen dieses „settings“ liegen sicherlich zu wenig Erkenntnisse vor, um 
diesen Weg in gesundheitspolitisch verantwortlicher Weise zu öffnen, ihn zu 
empfehlen oder gar eine Entwicklung auszulösen, in deren Verlauf die persön
liche Beratung zum Umgang mit einer nach wie vor lebensbedrohlichen Erkran
kung durch telefonische Kontakte mit Unbekannten oder einem Anrufbeant
worter ersetzt wird.
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Fazit: Wie viele medizinische Technologien verdankt sich auch der HIV- 
Home-Sampling-Test nicht primär einem medizinischen oder gesundheitspoli
tischen Defizit, sondern der technischen Machbarkeit und der Vermutung, es 
bestehe ein breiter Markt für das Produkt. Wie so oft betritt eine fertige (tech
nische) Antwort die Bühne der Medizin und sucht nach passenden (gesundheit
lichen bzw. medizinischen) Fragen. Aus der Perspektive einer rationalen und 
humanen Technologiepolitik besteht derzeit kein Bedarf am HIV-Home- 
Sampling-Test, weil die relativ sicher eintretenden unerwünschten Wirkungen 
schwerer wiegen als die nur hypothetischen erwünschten Wirkungen. Das 
scheint auch -  entgegen den vollmundig verbreiteten Versprechungen der 
Home-Sampling-Test-Marketing-Strateg/inn/en -  in den Zielgruppen so gesehen 
zu werden: Die Absatzziffem des Home-Sampling-Tests in den USA blieben 
weit hinter den Erwartungen zurück (Karcher 1997). In Deutschland wurde der 
Test nach kontroverser Diskussion (Robert-Koch-Institut 1997) bislang nicht 
zugelassen. Aber wer weiß...
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