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Thomas Lemke

Die Genetifizierung der Medizin
Dimensionen, Entwicklungsdynamiken und Folgen

Das Humangenomprojekt und die sich daran anschließende Forschung
führten in den vergangenen Jahren zu einem großen öffentlichen und
medialen Interesse an molekularbiologischen Fragestellungen.' Regelmä-
ßig wurde in der Tagespresse von neuen Entdeckungen im Bereich der

Genomforschung berichtet (Gerhards/Schäfer 2006), und genetische
Deutungsmuster nehmen inzwischen eine zentrale Stellung in der Popu-
lärkultur ein (vgl. Nelkin/Lindee 1995; van Dijck 1998). Merkmale und

Eigenschaften wie Intelligenzleistungen, Aggressivität oder sexuelle
Präferenzen werden häufig als genetisch Verursacht oder bedingt begriffen.
Der wachsende Einfluss genetischer Erklärungsmodelle manifestiert sich
auch im Bereich der Medizin. Bei immer mehr Krankheiten wird von
genetischen Komponenten bei Krankheitsentstehung und -verlauf ausge-
gangen, und innerhalb des Gesundheitssystems spielen genetische Erklä-

rungs- und Lösungsansätze eine zunehmend wichtige Rolle.
Um die Interaktionsdynamik zwischen medizinischen und genetischen

Forschungsergebnissen und Praktiken auf der einen und sozio-kulturellen
Prozessen auf der anderen Seite erfassen zu können, wird häufig auf den

Begriff der Genetifizierung zurückgegriffen. Der Neologismus dient in der
sozialwissenschaftlichen Literatur und in der öffentlichen Debatte als ein

(kritisches) Analyseinstrument, um eine (medizinische) Perspektive zu
untersuchen, die in Genen eine Art Programm für die Entwicklung und

Steuerung des Organismus sieht und die Genetik als das zentrale konzep-
tionelle Modell zur Erklärung menschlichen Lebens und Verhaltens, von
Gesundheit und Krankheit, Normalität und Abweichung betrachtet (Lipp-
man 1991, 19).

In diesem Beitrag soll die „Genetifizierung" der Medizin als Ensemble

von drei analytisch voneinander zu unterscheidenden Prozess-Ebenen

analysiert werden: 1. der konzeptionell-theoretischen Ebene (die episte-
mische Ordnung von Krankheiten nach molekulargenetischen „Ursachen"
statt nach ihrem klinischen Erscheinungsbild); 2. der medizinisch-prak-
tischen Ebene (Einsatz genetischen Wissens und gentechnologischer
Verfahren für Diagnose, Prävention und Therapie von Krankheiten) und
3. der politisch-institutionellen Ebene (Rekurs auf genetische Faktoren in
der Gesundheitspolitik und -aufklärung sowie im Rahmen von Public
Health-Strategien) 5
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1. Die Expansion und Transformation des Begriffs der
genetischen Krankheit

In den vergangenen Jahren ist es der Genetik gelungen, sich als medizinische
Grundlagenwissenschaft zu etablieren, die nicht nur für einzelne und sehr

selten auftretende Leiden, sondern für die Genese und Manifestation von
Krankheiten überhaupt zuständig ist. Die „Gen-Medizin" (Raem et al. 2001)
eröffne eine genauere Analyse der Pathogenese durch eine neue Taxonomie

von Krankheiten, da - so der formulierte Anspruch - bislang nur phänoty-
pisch beschreibbare Krankheitszustände durch genotypische Veränderungen
erklärt und verstanden werden könnten (Ganten/Ruckpaul 2001,8). Spielten
genetische Fragestellungen innerhalb der Medizin bis in die 1970er Jahre

hinein nur eine marginale Rolle (vgl. Childs 1977; Koch 1993 ; Lindee 2005),
so werden seit Anfang der 1990er Jahre für immer mehr Krankheiten gene-
tische Faktoren verantwortlich gemacht. Diesem genetischen Krankheits-
konzept liegt die Annahme zugrunde, dass ein oder mehrere „defekte" Gene

zum Verlust oder zur Beeinträchtigung einer zellulären Funktion führen, die
schließlich für eine Krankheit kausal verantwortlich sein oder den Organis-
mus für bestimmte Krankheiten stärker disponieren soll.

Ziel dieser Neuorientierung innerhalb der Medizin ist es, ein neues

ätiologisches Modell der Erklärung von Krankheitsursachen zu etablieren,
das Krankheiten nicht mehr nach ihrem klinischen Erscheinungsbild be-

urteilt, sondern auf deren molekulargenetische „Ursachen" zurückführt.
Daran knüpft sich die Hoffnung, die Klassifikation nach genetischen
Kriterien werde es ermöglichen, die vielfältigen Variationen dieser
Krankheiten ebenso zu erklären wie die offensichtlichen Differenzen im
Krankheitsbild, dem klinischen Verlauf und der Reaktion auf Pharmazeu-
tika und Therapieformen.

7.7. Eine newe îoxonomie von Eran/c/ze/ien

Seit dreißig Jahren werden Krankheiten, von deren Erblichkeit ausgegan-
gen wird, im sog. McKusick-Katalog erfasst. Der Mende/ian /n/ierirance
i'n Man (MIM) ist die entscheidende medizinische Standarddatenbank, die
Auskunft gibt über die Anzahl erblicher Erkrankungen. Sie wird permanent
auf den neuesten Stand gebracht. Die Zahl der im McKusick-Katalog
verzeichneten Krankheitsbilder, für die genetische Ursachen bekannt sind,
betrug im Jahr 1992 5'000, stieg auf lO'OOO Ende 1998 und liegt heute bei

über 19'000 Einträgen (13. Mai 2009,19'435).
Zu beobachten ist jedoch nicht allein ein quantitativer Anstieg der Zahl

von Krankheiten, die auf genetische Mechanismen zurückgeführt werden.
Im gleichen Zeitraum verwandelte sich der Begriff der genetischen
Krankheit in eine „Mammutkategorie" (Keller 1995, 296; Yoxen 1984).
Mit der zunehmenden Etablierung einer Gen-Medizin verbinden sich zwei
wichtige semantische Verschiebungen (vgl. auch Paul 1999,160 f.). Erstens
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wird die Kategorie „genetisch bedingt" so weit ausgedehnt, dass sie kei-

neswegs nur Verhaltensauffälligkeiten und Krankheitsformen umfasst, die
durch die Keimbahn weitergeben werden, also „genetisch bedingt" sind
im herkömmlichen Sinn des Wortes (Keller 2001,201, FN. 37). Der Begriff
der genetischen Krankheit bezieht sich heute nicht nur auf vererbte Gen-

Veränderungen, sondern umfasst auch so genannte somatische Mutationen,
d.h. Mutationen, die spontan auftreten und erworben werden. In dieser

Perspektive gilt: „Auch nicht-erbliche Erkrankungen können genetisch
bedingt sein." (Schmidtke 1998,12) So kann beispielsweise jede Krebsform
als eine genetische Störung aufgefasst werden, da Krebs immer mit einem
Zusammenbruch der „normalen" genetischen Regulation einhergeht.

Zweitens erlaubt es der „genetische Standpunkt" (Childs 1977), den

Krankheitsbegriff auf Zustände und Normvariationen auszudehnen, die

bislang nicht als „krank" angesehen wurden. Wenn genetische Verände-

rungen die Grundlage für die Bestimmung von Krankheiten liefern, so

können auch genetische Anlagen, Dispositionen, Risiken etc. in den me-
dizinischen Blick genommen werden, die sich (noch) nicht klinisch mani-
festiert haben. Damit ist das Modell einer prädiktiven Medizin skizziert,
die sich von einer konkret beschreibbaren oder empirisch feststellbaren
Krankheitssymptomatik abzukoppeln vermag. Auf der Ebene des Genotyps
muss sich eine Krankheit nicht notwendig in einem bestimmbaren Krank-
heitsbild manifestieren; im Gegenteil ist es das Ziel der molekularen
Medizin, das Auftreten der konkreten Symptomatiken zu verhindern.

Die Redefinition als genetische Leiden hat eine Reihe wichtiger Kon-
Sequenzen für die Klassifikation und epistemische Ordnung von Krank-
heiten. Zunächst ist zu beobachten, dass phänotypisch sehr unterschiedliche
Charakteristika und Krankheitsformen als „ähnlich" begriffen werden,
wenn sie eine gemeinsame genetische Basis besitzen. Ein Beispiel dafür
ist die „Entdeckung" eines klinischen Zusammenhangs zwischen Zystischer
Fibrose und Formen männlicher Unfruchtbarkeit. Auf der Grundlage einer
qualitativen Analyse medizinischer Artikel zeigt Anne Kerr verschiedene
Etappen und Elemente der Forschungstätigkeit auf. Anfang der 1990er
Jahre setzte sich schließlich die These durch, dass beide Phänomene auf
einen gemeinsamen genetischen Defekt zurückgehen. Heute wird ein be-
stimmter Typ männlicher Unfruchtbarkeit als eine milde Form der Zy-
stischen Fibrose und damit als genetisch bedingte Erkrankung begriffen
(Kerr 2000; 2004).

Ein weiterer Entwicklungstrend der aktuellen medizinisch-genetischen
Forschung verhält sich komplementär zu dem eben angeführten: Einige
Krankheiten, die zuvor als klinische Einheit betrachtet und behandelt wur-
den, werden nun als konzeptionell verschieden begriffen. Die Differenzie-

rungs- und Pluralisierungseffekte betreffen drei Aspekte: die Klassifikation
der Ursachen der Krankheit, die Kalkulation des Erkrankungsrisikos und
die Prognose des KrankheitsVerlaufs (vgl. etwa Hedgecoe 2002).
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7.2. Ztegnjfjft'cÄe C/nscMr/e«: Ä>a«k/ie;Y «ne/ÂTworma/ifàY
Die Expansion des Begriffs der genetischen Krankheit hat eine weitere
wichtige Folge. Die Redefinition von Krankheiten unter genetischen
Vorzeichen resultiert in einer Entkoppelung der Krankheit von „ihren"
Symptomen, ja dieser Prozess der analytischen Abtrennung und Aufspal-
tung gilt sogar als Ausweis der Wissenschaftlichkeit. Die „unklaren"
Symptomatiken auf der Ebene des Phänotyps verstellen - so die zugrunde
liegende Annahme - den Blick auf die genetischen Mechanismen, deren
Verständnis erst eine genaue Differenzierung und Systematisierung der
Krankheitsursachen erlaube. Auf diese Weise werden jedoch auch Men-
sehen als „krank" betrachtet und behandelt, die völlig symptomfrei sind
und deren „Krankheit" sich allein auf molekulargenetischer Ebene dia-

gnostizieren lässt.-
Die Definitions- und Abgrenzungsprobleme führen dazu, dass selbst in

der Fachliteratur unterschiedliche, häufig inkompatible Krankheitsbegrif-
fe verwendet werden.'' Gesundheitsbegriffe und Normalitätsvorstellungen
werden eher vorausgesetzt als wissenschaftlich begründet. Rogeer Hoede-
makers und Henk ten Have haben Lehrbücher der Medizinischen Genetik,
offizielle Berichte und wissenschaftliche Artikel zu den neuesten Entwick-
lungen der Molekulargenetik untersucht. Sie kommen zu folgender Ein-
Schätzung: „In specialist textbooks, the concept of abnormality is not ex-
plained, apparently because it is taken to be self-explanatory in the given
context. [...] Although there is awareness of the important role of other
genetic or environmental factors, the use of the concept of abnormality is

often suggestive of a one-to-one correspondence between a genetic or
chromosomal abnormality and clinical manifestations." (1999,552)

Zusammengenommen haben die Expansion und Transformation des

Krankheitsbegriffs zur Folge, dass selbst innerhalb der medizinischen
Fachliteratur immer unklarer wird, was eine Krankheit ausmacht, wann
diese auftritt und wer davon betroffen ist.

a. Hinsichtlich des Gegenstands der Krankheit („was?") ist festzustellen,
dass in dem Maße, in dem genetische Faktoren mit kognitiven Merkmalen
oder Verhaltensauffälligkeiten in Verbindung gebracht werden, diese als

krank und tendenziell behandlungsbedürftig gelten.' Wenn nicht organische
oder psychische Fehlfunktionen - also Krankheiten im „klassischen Sinn"

-, sondern genetische Informationen als Referenzgrundlage herangezogen
werden, rücken Problemfelder und Merkmale in den Wirkungskreis der

Medizin, die vormals nicht als krankhaft beschrieben wurden.
b. Unklar ist auch der Zeitpunkt des Krankheitseintritts („wann?").

Dieser wird von einem konkreten Krankheitsereignis abgekoppelt und fällt
mit der Diagnose genetischer oder biochemischer Besonderheiten zusam-

men, die krankheitsrelevant sein könnten. In den medizinischen Blick
geraten Risikofaktoren, Anlagen und Dispositionen, die sich (noch) nicht
in akuten Symptomen manifestiert haben. Auf diese Weise soll das mög-
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liehe zukünftige Leiden in der Gegenwart antizipiert werden, um es

wirksam verhindern zu können.
c. Hinsichtlich des Krankheitssubjekts („wer?") ist zu beobachten, dass

offenbar nicht nur Menschen als krank begriffen werden, sondern auch

Gene, Zellen, Föten, Paare, Familien, ethnisch definierte Gruppen und die

Bevölkerung. Das Individuum ist zwar der zentrale Bezugspunkt der
medizinischen Praxis, aber genauer betrachtet bildet es nur ein Element
innerhalb eines Kontinuums, das von der subzellulären bis hin zur Bevöl-
kerungs-Ebene reicht. In dieser Perspektive können daher auch Noch-nicht-
Geborene und Kollektive wie die Familie oder die Bevölkerung als „be-
handlungsbedürftig" erscheinen.

2. Entwicklungstendenzen und Paradoxien einer prädiktiven Medizin

Die Genetifizierung des Krankheitsbegriffs lässt das Selbstverständnis der
Medizin nicht unberührt. Die Orientierung an genetisch begründeten
Krankheitskonzepten und -klassifikationen verändert das Ziel medizi-
nischen Handelns. An die Stelle einer reaktiven Heilkunst tritt eine prä-
diktive Maschinerie, die sich auf die aktive Verhinderung von Krankheiten
spezialisiert und auf die Diagnose von Anfälligkeiten, Dispositionen und
Risiken konzentriert. Damit ist das Modell einer Medizin skizziert, die sich

von einer konkret beschreibbaren oder empirisch feststellbaren Krankheits-
Symptomatik abzukoppeln vermag. Gesunde Menschen werden zu „Risi-
kopersonen"; im scheinbar gesunden Körper schlummern unbekannte
Gefahrenpotenziale, die nur durch komplexe technologische Nachweis-
verfahren sichtbar gemacht werden können.

Die hier knapp skizzierten Entwicklungstendenzen führen zu zwei
zentralen Paradoxa. Erstens tritt die prädiktive Medizin mit dem Anspruch
auf, Krankheiten früher und besser erkennen und damit eventuell vermei-
den zu können. Um Menschen von den (zukünftigen) Leiden zu befreien,
muss sie jedoch erst einmal alle zu Patienten machen - zu „asymptoma-
tischen Kranken", die einer genetischen Überwachung und Aufklärung
bedürfen.' Zweitens - und damit zusammenhängend - untergräbt die

prädiktive Medizin die Vorstellung einer genetischen Normalität (vgl. Henn
2001). Zielen die Interventionsstrategien auf der einen Seite darauf, nicht-
normale Dispositionen und Risiken aufzuspüren und zu diagnostizieren,
sind auf der anderen Seite genetische Risiken „normal", insofern alle
Menschen bestimmte Dispositionen für Krankheiten in sich tragen, es also
kein „risikofreies" Genom gibt?

Im Folgenden sollen einige Implikationen dieser Prozesse für die me-
dizinische Praxis eingehender betrachtet werden. Im Mittelpunkt stehen
dabei die Neukonfiguration des Arzt-Patienten-Verhältnisses und die
wachsende Schere zwischen Diagnose und Therapie.
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2.7. /m Memandr/a«<izwischen Patienfenrtaftts «»d A7/ente«ro//e

Für die medizinische Praxis hat die Einführung genetischer Untersuchungs-

methoden einschneidende Konsequenzen. Diese verlängern bereits existie-

rende Entwicklungstendenzen und ergänzen sie um neue Problemlagen.
So dürfte im Rahmen der prädiktiven Medizin die Verlagerung ärztlicher

Kompetenzen zugunsten (natur-)wissenschaftlicher Expertise noch deut-

lichere Konturen annehmen. Während die Diagnose einer Erkrankung und

die Analyse des eventuell zugrunde liegenden Vererbungsmusters bzw. die

entsprechende Familienanamnese nur durch speziell dafür ausgebildete
Ärzte erfolgen konnte, entzieht sich die Durchführung von Genanalysen

dem institutionalisierten Rahmen einer Arzt-Patienten-Beziehung. Das

ärztliche Handeln wird aber nicht nur immer abhängiger von naturwissen-

schaftlich-technischenAnalyse- und Deutungskompetenzen; darüber hinaus

finden sich häufig Forderungen nach einer grundlegenden Redefinition und

Neugestaltung ärztlicher Kompetenzen, um genetisch-diagnostisches
Wissen in die ärztliche Grundversorgung zu integrieren (vgl. etwa Emery/

Hayflick 2001,1027).
Noch dramatischer sind die Veränderungen für den anderen Pol der

Arzt-Patienten-Beziehung. Im Rahmen einer prädiktiven Medizin erfährt

der Begriff des Patienten eine interessante Bedeutungsverschiebung. Er

bezeichnet nicht nur bereits Erkrankte, sondern auch und vor allem „poten-
tiell Kranke" (Irrgang 2001,652). Die Diagnose genetischer Besonderheiten

im Rahmen prädiktiver Tests'schafft eine neue Kategorie: „asymptomatisch
Kranke" (Billings et al. 1992,479), die möglicherweise in Zukunft, vielleicht
aber auch niemals an einer Krankheit leiden, für die eine starke genetische

Komponente kausal verantwortlich gemacht wird.* Der Patientenbegriff
wird von einer persönlichen Leidenserfahrung abgelöst und verweist we-

niger auf eine konkret erfahrbare Beeinträchtigung oder Funktionsstörung
als auf die statistisch dokumentierte und auf der Grundlage von Risikokai-
külen objektivierte Möglichkeit zukünftiger Krankheitszustände.

Diese Entgrenzung des Patientenstatus bricht mit traditionellen Voraus-

Setzungen und Begründungsmustern medizinischer Praxis. Urban Wiesing
hat zurecht daraufhingewiesen, dass ein zentrales Kriterium für das Vorlie-

gen einer Krankheit in dem subjektiven schlechten Befinden und dem indi-
viduellen Gefühl der Hilfsbedürftigkeit liegt. Auch wenn diese „Selbstein-
Schätzung" nur mit einigen Qualifizierungen und Beschränkungen herange-

zogen werden kann, bleibt sie unverzichtbar: „Andernfalls würde man einen

Menschen als 'krank' und seinen Zustand als veränderungsbedürftig be-

zeichnen, der das selbst gar nicht so sieht und sich gar nicht verändern

lassen will." (1998,97) Das strukturelle Problem der genetischen Medizin
besteht darin, dass sie - entgegen der immer wieder ins Feld geführten Pa-

tientenautonomie - gerade nicht auf die Selbstdeutung der Betroffenen re-

kurriert, sondern sich an einem vermeintlich objektiven Krankheitsbegriff
orientiert, der allein auf molekulare Vorgänge abstellt (vgl. Kollek 1999).
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Es gibt - neben den „Objektivierungstendenzen" - noch einen weiteren
Grund, warum der Selbsteinschätzung und den Interessen des Patienten im
Rahmen einer prädiktiven Medizin Grenzen gesetzt werden dürften. In-
nerhalb dieser medizinischen Rationalität ist alles andere als klar, wer
genau das Patienten-Subjekt ist (vgl. dazu die obigen Ausführungen zum
Subjekt der Krankheit). Wenn nicht nur Individuen, sondern auch Zellen,
Embryonen, Föten oder Familien und andere Kollektive als Patienten in
Betracht kommen, stehen zentrale Prinzipien ärztlichen Handelns wie die
Vertraulichkeit medizinischer Informationen oder die ärztliche Schweige-
pflicht in Frage. Es ergeben sich bislang unbekannte Handlungskonflikte
und Interessenkollisionen. Wenn Föten für den Patientenstatus kandidieren,
ist es fraglich, dass die schwangere Frau die primäre Entscheidungsträge-
rin ist. Ebenso taucht die Frage auf, wer wann über welche Gesundheits-
risiken informiert werden sollte: Ergeben sich aus prädiktiven genetischen
Informationen über mögliche Gesundheitsrisiken Aufklärungspflichten des

Patienten gegenüber Familienangehörigen? Sollten diese vom Arzt vor
möglichen Gesundheitsgefahren gewarnt werden - eventuell auch gegen
den Willen des Patienten? (vgl. Koch 1999, 193 f.)

Mit der Etablierung einer prädiktiven Medizin entsteht eine hybride
Kategorie: „Patienten-Klienten" (Scott et al. 2005). Diese sind weder
Patienten, bei denen ein Leiden bereits diagnostiziert wurde, noch können
sie als vollständig gesund gelten, da bei ihnen genetische Risiken für
Krankheiten festgestellt wurden. Wie sich das Wissen um diesen „Grenz-
status" auf die Selbstwahrnehmung der Subjekte und deren Verhältnis zum
Gesundheitssystem auswirkt, untersucht die Studie von Scott et al. (2005).
Die Autoren führten 58 halboffene Interviews mit Patienten-Klienten, die
zwischen 2001 und 2002 an ein regionales Krebszentrum in Großbritan-
nien überwiesen wurden. Die Untersuchungsergebnisse sind in mehr-
facher Hinsicht überraschend: „Many people expressed uncertain feelings
about the fact that they were neither fully recognised as cancer patients,
nor had they been discharged from the service as fully recovered or
>healthy<. Those who had received a genetic risk estimate as moderate or
high therefore saw themselves as entering a >liminal< state [...] They had

to adjust to an increasing awareness that they might develop cancer in the

coming years, but remained unsure as to when and indeed if this would
happen." (Scott et al. 2005, 1872) Diese Grenzerfahrung entspricht dem,
was Robert Crawford (1980) mit Bezug auf die medizinsoziologischen
Arbeiten von Talcott Parsons als „potential sick role" bezeichnet hat.
Problematisch ist dieser Zustand insofern, als den Betroffenen sowohl die

Privilegien der Krankenrolle als auch die Anerkennung des Gesundseins
verwehrt bleibt.

Die Studie erbrachte darüber hinaus den Nachweis, dass sich keineswegs
Entlastungseffekte bei jenen einstellten, bei denen aufgrund ihrer Fami-
liengeschichte nur ein niedriges Krebsrisiko diagnostiziert wurde; im
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Gegenteil schienen die Betroffenen mit diesem Ergebnis eher unzufrieden

zu sein oder sie zeigten sich gar enttäuscht. Dieses scheinbare Paradox,

„gute" Nachrichten als „schlechte" zu behandeln, erklären die Autoren der
Studie mit den unterschiedlichen materiellen Positionen im Gesundheits-

system, die sich für die Betroffenen aus den Risikodiagnosen ergeben.
Diejenigen mit einem niedrigen Risiko waren enttäuscht, dass ihnen das

Gesundheitssystem Anerkennung, Aufmerksamkeit, Zuwendung und
Ressourcen verweigerte, die der Nachweis eines erhöhten genetischen
Risikos dach sich gezogen hätte. Während sie nicht zu persönlichen Ge-

sprächen mit klinischen Genetikern eingeladen wurden, war dies bei
Menschen mit „mittleren" und „erhöhten" Risiken der Fall. Nur Patienten-
Klienten dieser Risikoklassen wurden genetische Untersuchungsverfahren
und Vörsorgeleistungen angeboten. Diese Gruppe zeigte sich sehr zufrieden
mit ihrem Status. Das „Glück", mit einem erhöhten Erkrankungsrisiko
klassifiziert zu werden, rief auf Seiten der Betroffenen Gefühle von Sicher-
heit und Vertrauen in die Macht medizinischen Wissen hervor. Diese po-
sitiven Einschätzungen erhielten zusätzliche Nahrung durch die Mitteilung,
dass weiteren Familienmitgliedern ebenfalls genetische Tests zur Risiko-
abklärung angeboten werden (Scott et al. 2005, 1872; 1875).'

2.2. Die Sc/zere zwischen Diagnose und 77zera/ne

Mit dem gentechnologischen Fortschritt wird zunehmend unklarer, was

„Therapie" unter den Bedingungen einer prädiktiven Medizin meint. Das

prädiktiv-diagnostische Wissen übersteigt derzeit bei weitem die gegen-
wärtig verfügbaren therapeutischen und präventiven Optionen.'" Zwar
stehen für einige genetische Dispositionen präventive Optionen zur Ver-

fügung. In vielen anderen Fällen müssen die Patienten-Klienten jedoch mit
dem Wissen um genetische Risiken leben und sich auf das erhöhte Krank-
heitsrisiko einstellen, ohne das Auftreten der Krankheit selbst wirksam
verhindern zu können - ein Zustand, den Robert Proctor als „aufgeklärte
Ohnmacht" bezeichnet hat (Proctor 1995, 247). So entscheiden sich
manche Frauen nach einem positiven Ergebnis des Gentests für erblichen
Brustkrebs zu einer „vorbeugenden" operativen Brustentfernung. Da jedoch
gar nicht sicher ist, ob die betreffenden Frauen überhaupt Brustkrebs
entwickelt hätten, bedeutet dies, dass viele von ihnen die physischen und

psychischen Risiken solcher oder anderer präventiver Interventionen tragen
müssen, ohne letztlich daraus einen medizinischen Nutzen zu ziehen
(Feuerstein/Kollek 2000).

Noch schwieriger ist die Einschätzung im Fall Ungeborener. Auf der

Grundlage prädiktiver Gesundheitsinformationen etwa im Rahmen der

Präimplantationsdiagnostik - der genomanalytischen Untersuchung von
menschlichen Embryonen im Rahmen der künstlichen Befruchtung - kann
nicht nur interveniert werden, bevor eine Krankheit ausbricht; die Inter-
vention setzt zu einem Zeitpunkt ein, da überhaupt noch kein Subjekt der
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Krankheit existiert: „With PID predictive medicine is performed on the

fertilised egg, the absolutely initial stage of the human life cycle, where
the fewest possible human characteristics are recognizable, and this con-
ceals the act that is performed. Not an abortion [...] but rather what we
might call a >virtual abortion< where the act of selection is performed
without the bloody consequences. In this analysis, to call PID therapy is

an euphemism, since the fertilised egg is discarded if not found satisfac-

tory." (Koch 1999,193; Kollek 2000)
Insgesamt ist festzustellen, dass Gentests zu einer weiteren Verbreiterung

der Lücke zwischen diagnostischen und therapeutischen Fähigkeiten bei-

tragen. Zu beobachten ist ein eklatanter Widerspruch zwischen dem stetig
wachsenden Wissen um genetische Veränderungen, die mit dem Auftreten
von bestimmten Krankheitsbildern korrelieren, und den sehr begrenzten
praktischen Interventionsmöglichkeiten. Statt wirkliche Handlungsmög-
lichkeiten an die Hand zu bekommen, müssen sich die Einzelnen mit In-
terventionsangeboten auseinandersetzen, die selbst neue Risiken generie-
ren und das Abwägen „bestehender" und „zukünftiger" Risiken erfordern
(Feuerstein/Kollek 2000) bzw. sie mit einem „Gewinn-und-Verlust-Dilem-
ma" konfrontieren (vgl. Wexler 1995,258-260).

Eine weitere Facette des Problems eines Auseinanderdriftens von Dia-

gnose und Therapie illustriert eine Studie, die von Jo C. Phelan und ihren
Mitarbeitern durchgeführt wurde (Phelan et al. 2006). Sie zeigt, dass die

Genetifizierung psychischer Erkrankungen sich signifikant auf die Einstel-
lung der Bevölkerung zur fachlichen Versorgung der Betroffenen auswirkt.
Die Studie ging von der Hypothese aus, dass die Genetifizierung schwerer
psychischer Störungen dazu führen könnte, dass die davon Betroffenen
vorhandene, häufig zuwenig genutzte professionelle Dienstleistungen in-
tensiver in Anspruch nehmen. Die Wissenschaftler analysierten Daten aus
zwei repräsentativen telefonischen Umfragen in den USA. Die erste the-
matisierte den Zusammenhang zwischen der Wahrnehmung von Schizo-
phrenie und Depression als genetisch-bedingt und Vorstellungen zur Be-
handlung bzw. zur Behandlungseffizienz. Die zweite Umfrage erkundete
den Effekt, den die unterschiedliche Wahrnehmung der Rolle genetischer
Faktoren bei den genannten Krankheiten auf die Einschätzung der Behand-
lungsmöglichkeiten hat.

Es zeigte sich, dass genetische Ursachenhypothesen mit mehr Empfeh-
lungen für die Hospitalisierung und medikamentöse Behandlung der davon
Betroffenen verbunden war; seltener wurde vorgeschlagen, einen Psychi-
ater, Therapeuten oder Hausarzt zu konsultieren. Weiterhin war die An-
nähme einer genetischen Ursache auch mit der Einschätzung einer gerin-
geren Effizienz therapeutischer Interventionen verbunden. Die Autoren
schlussfolgern, dass die steigende Betonung genetischer Ursachen bei
psychischen Erkrankungen Konsequenzen für die Einstellung der Bevöl-
kerung zur professionellen Behandlung der davon Betroffenen haben kann.
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Auf der Grundlage der genetischen Ursachenhypothese optierten die Be-

fragten eher für extreme oder biologische Interventionsformen. Die Auto-

ren schlussfolgern daraus, dass genetisch verursachte Erkrankungen als

schwerwiegender und chronischer als nichtgenetische Leiden begriffen
werden. Gleichzeitig führe eine solche Wahrnehmung auch zu mehr Pes-

simismus hinsichtlich des Behandlungserfolgs (ebd.).

3. Die steigende Bedeutung genetischer Faktoren in Gesundheits-

aufkiärung und -politik

Staatliche und supra-staatliche Akteure knüpfen schon seit einiger Zeit

große gesundheitspolitische Hoffnungen an die Nutzung genetischen
Wissens. Bereits Ende der 1980er Jahre beriet die Kommission der Euro-

päischen Gemeinschaft über ein spezifisches Forschungsprogramm im
Gesundheitsbereich mit dem Titel Prädi/cf/ve Medizin: Analyse des

mensc/i/icden Genoms (7989-7997). Auf der Basis einer Definition von
Krankheit als Exposition „genetisch anfälliger Personen oder Populationen

gegenüber Umweltfaktoren" war darin unter anderem zu lesen: „Präven-
tion wird davon abhängen, die Expositionen oder - wahrscheinlicher - die

anfälligen Individuen zu reduzieren." (Bundestagsdrucksache 11/3555 vom
24. November 1988, 5). Da die Risikofaktoren in der Umwelt nicht voll-
ständig beseitigt werden könnten, sei es wichtig, soviel wie möglich über

genetische Dispositionen herauszufinden und „Hochrisikopersonen" zu

identifizieren. Zusammenfassend hieß es in dem Programmentwurf: „Die
prädiktive Medizin will Individuen vor den Krankheiten schützen, für die

sie besonders anfällig sind, und - wo es angebracht ist - die Weitergabe

von genetischen Anfälligkeiten an die nächste Generation verhindern."

(Ebd., vgl dazu Klees 1992, Kevles 1993)

Aufgrund zahlreicher Proteste wurden schließlich Titel und Zuschnitt
des Programms verändert, geblieben ist aber das gesundheitspolitische
Interesse an der Bestimmung genetischer Erkrankungsrisiken in der Be-

völkerung (Kevles 1993). So forderte etwa ein Expertengremium der

EU-Kommission 2004 in einem Papier zu ethischen, rechtlichen und so-

zialen Aspekten genetischer Tests weitere „Kommunikationsinitiativen"
(Group of Experts 2004,39-41), um die Öffentlichkeit von dem möglichen
Nutzen genetischer Tests zu überzeugen. Es sollten größere Anstrengungen

erfolgen, um genetisches Wissen in der Gesundheitsaufklärung und

Krankheitsvorsorge zu verbreiten. Der Text empfiehlt, Laien und Fachleu-

ten Informationen über genetische Untersuchungsverfahren zur Verfügung

zu stellen, Diskussionsforen einzurichten und die Vermittlung genetischen
Wissens im Bildungssystem zu verbessern (ebd., 84 f.).

Die wachsende gesellschaftliche Bedeutung genetischen Wissens hat

zahlreiche und sehr unterschiedliche Auswirkungen auf die staatliche

Gesundheitspolitik (vgl. Kaufert 2000; Wild/Jonas 2003). Eine der wich-
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tigsten dürfte die Neuausrichtung der öffentlichen Gesundheitsvorsorge
(Public Health) und Präventionspolitik sein. In den letzten Jahren haben
sich auch in Deutschland die Bemühungen intensiviert, genetisches Wissen
in die Forschung und Praxis von Public Health umfassend zu integrieren.
Während in anderen Staaten Public Health Genetics bereits ein eigenstän-
diges wissenschaftlich-politisches Feld darstellt (vgl. etwa Khoury/Burke/
Thompson 2000), ist diese Disziplin hierzulande erst ansatzweise entwi-
ekelt (Brand 2001; Ilkilic/Wolf/Paul 2007; Brand et al. 2008).

Die Public Health Genetik „befasst sich ganz allgemein mit der Frage
nach dem gesellschaftlichen Bedarf an spezifischen genetischen Gesund-
heitsleistungen mit dem Ziel der Lebensverlängerung und der Verbesserung
der Lebensqualität des Individuums sowie ganzer Bevölkerungsgruppen"
(Brand 2001,2 f.). Die neue Disziplin versteht es als ihre Aufgabe, bevöl-
kerungsbezogene Daten systematisch zu erheben, wissenschaftlich auszu-
werten und für gesundheitspolitische Zwecke einzusetzen. Dieser Ansatz
unterscheidet sich sowohl vom Selbstverständnis der Humangenetik als

auch vom klassischen Modell öffentlicher Gesundheitsvorsorge: Public
Health konzentriert sich traditionell auf Lebensstilrisiken wie Rauchen,
Alkoholkonsum, Bewegungsarmut etc., die erst später im Leben auftreten
und offen sind für präventive Interventionen. Die Einbeziehung genetischer
Risiken markiert eine neue Etappe der Präventionsmedizin. Die Verknüp-
fung genetischen Wissens mit Public Health-Maßnahmen soll es erlauben,
durch genetische Tests und Reihenuntersuchungen „Mutationsträger" zu
finden, bevor eine Krankheit ausbricht, oder Menschen zu identifizieren,
die aufgrund ihrer genetischen Konstitution für bestimmte Krankheiten
besonders empfänglich sind (Coughlin 1999).

Auch zum Ethos der Humangenetik besteht eine wesentliche Differenz.
Während dort das Individuum und dessen Leiden im Mittelpunkt stehen,
orientiert sich die Public Health Genetik an abstrakten Bezugsgrößen und
nimmt eine bevölkerungsbezogene Perspektive ein. Die Erwartungen
richten sich vor allem auf die gesundheitsrelevanten Effekte von Reihen-
Untersuchungen, die sich auf die gesamte Bevölkerung und/oder spezifische
Bevölkerungsgruppen erstrecken können: „Until now population screening
involving genetics has focused on the identification of persons with certain
mendelian disorders before the appearance of symptoms [...]. But in the

future, genetic information will increasingly be used in population screen-
ing to determine individual susceptibility to common disorders such as

heart disease, diabetes, and cancer. Such screening will identify groups at
risk so that primary-prevention (e.g., diet and exercise) or secondary-
prevention efforts (early detection or pharmacologic intervention) can be

initiated." (Khoury et al. 2003, 50)
Es gibt jedoch auch kritische Einschätzungen der „Heirat von Genetik

und Public Health" (Omenn 2000,25). Befürchtet wird, dass die Konzen-
tration auf biologisch-genetische Risikofaktoren zu einer Verengung der
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Präventionsperspektive führt, die es künftig erschwert, komplexe und in-
terdisziplinär angelegte Gesundheitskonzepte zu verfolgen (Schmacke

2002, 187 f.; Niehoff 2002, 223 f.). Bedenken richten sich auch gegen
mögliche Entsolidarisierungstendenzen und Selektionspraktiken als Folge
der gesundheitspolitischen, Fokussierung auf genetische Krankheitsursa-
chen: „Die im 20. Jahrhundert selbstverständliche Solidarität, die auf einem

gemeinsamen Schicksal von Krankheit und Tod basiert, droht von einer
differenzierten Risikoermittlung abgelöst zu werden, die - ähnlich wie in

der Rass'enhygiene, aber ohne deren Begrifflichkeit - Menschen unter-
schiedliche Wertigkeiten zumisst. Für Public Health ergibt sich in diesem

Szenario die Aufgabe [...] auf die Relevanz von sozialen und Umweltbe-
dingungen für die Manifestation genetischer Krankheitsanlagen und die

Entstehung chronischer Krankheiten hinzuweisen. Im Zentrum der Prä-

vention stehen reale Menschen in Lebensbezügen und nicht Genotypen."
(Walter/Stöckel 2002,296)

4. Von der präventiven zur prädiktiven Medizin

Mit der Genetifizierung der Medizin zeichnet sich ein neues Verständnis

von Gesundheit und Krankheit ab. Krankheit erscheint hier vor allem als

ein „Fehler" oder „Defekt" im genetischen Make-up eines Individuums
oder als Folge einer Kombination genetischer Dispositionen mit anderen

Risikofaktoren (vgl. dazu Canguilhem 1977, 192-200). Ziel des neuen

Paradigmas ist die Prävention von Gesundheitsgefahren durch die mög-
liehst exakte Voraussage individueller Krankheitsrisiken. Diese „prädiktive
Medizin" nimmt Entwicklungstrends der präventiven Medizin auf und zielt
ebenso wie diese auf die Überwachung gesunder Individuen und Popula-
tionen (vgl. Ettorre 2002; Petersen/Bunton 2002,28). Allerdings lässt sich

auch eine Reihe von Differenzen beobachten. Die beiden medizinischen
Rationalitäten unterscheiden sich hinsichtlich des Risikotyps, der Körper-
referenz, des Interventionsmodus' und des Zurechnungsmodells.

„Klinische" bzw. „körperliche" Risiken (Weir 1996 bzw. Kavanagh/
Broom 1998) umfassen alle biomedizinischen Informationen über den

zukünftigen Gesundheitszustand eines Individuums auf der Grundlage der

Analyse von Körpermaterialien. Dabei nimmt die Diagnose genetischer
Risiken eine herausgehobene Position ein, da sie unveränderlich und in
den Körper eingeschrieben scheinen. Anders als epidemiologische Risiken,
die „nur" statistische Korrelationen zwischen Risikofaktoren und Krank-
heitsmanifestationen erfassen, scheinen genetische Risiken eine mehr oder

weniger präzise individuelle Vorhersage zu erlauben - basierend auf In-
formationen, die unmittelbar aus der Analyse von Körpermaterial gewon-
nen werden. Lorna Weir hat daher darauf hingewiesen, dass sich die

Kontrolle „klinischer" Risiken signifikant von der Prävention klassischer
Gesundheitsrisiken unterscheidet: „What distinguishes clinical risk tech-
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niques from insurantial ones is that clinical risk attaches risk directly to
the bodies of persons rather than, as in older forms of public health

measures, intervening indirectly on popular health through sewerage, se-

curity of the food supply or inoculation programmes aimed to preserve the
health of populations." (Weir 1996 381 f.)

Eine zweite Differenz betrifft die unterschiedlichen Körperkonzepte der
beiden medizinischen Rationalitäten. Während das physische Substrat der

präventiven Medizin der Körper der klinischen Medizin ist, taucht mit der

prädiktiven Medizin ein neues Körperkonzept auf, das den Körper als Code,
Netzwerk oder Feedback-System begreift. Im Rahmen des Informations-
paradigmas wird der Körper zu einem Knotenpunkt oder einem Überset-

zungsfeld für Informationsnetzwerke (Kay 2002). Ein weiteres Charakte-
ristikum dieses Körperkonzepts liegt in der prinzipiellen Trennung zwischen
Phänotyp und Genotyp. Der Phänotyp, also der Körper des Organismus,
wird nicht als selbstorganisierende Einheit gefasst, sondern als Ergebnis
von Faktoren, die sich vom Körper kategorial unterscheiden. Aus einem
unmittelbar präsenten Körper wird ein abgeleitetes Produkt. Der Körper
liegt zweifach vor bzw. er ist aufgespalten in einen sichtbaren und erfahr-
baren Körper auf der einen und einen unsichtbaren genetischen Körper auf
der anderen Seite. Im Gegensatz zur Vorstellung eines vergänglichen
Körpers erhalten Gene in dieser Konzeption eine eigentümliche Persistenz.
Sie sind nicht mehr integrale Bestandteile des Körpers, sondern der Körper
wird zum Vehikel der Gene. Die Sorge um mögliche Gesundheitsrisiken
erstreckt sich nun nicht mehr allein auf den individuellen Körper, sondern
auch auf aktuelle Verwandtschaftsbeziehungen und zukünftige Generati-
onen (Gudding 1996; Hallowell 2000; Kollek 2002, 111-115).

Eine weitere Differenz liegt im Modus der Intervention, der abstrakte
bevölkerungsbezogene Risikokalküle mit konkreten individualisierten
Informationen verkoppelt und zu einer gegenüber dem präventiven Para-

digma erweiterten Form der Überwachung und Kontrolle führt. Das

prädiktive Paradigma unterscheidet sich darüber hinaus auch von Ver-
Sicherungstechniken, deren Fokus eher auf Risikokompensation als auf
Risikokontrolle liegt: „A key characteristic of clinical risk techniques [...]
is that they implement population-based calculations, forming risk groups
by applying risk categories to the bodies of persons who are then placed
under continuing surveillance or treatment. Again, this contrasts with in-
surantial risk systems where, for instance, the administration of third
party liability in auto insurance is not based on attempts to predict and

locate individuals likely to be injured in accidents." (Weir 1996, 382)"
Schließlich unterscheiden sich präventive und prädiktive Medizin auch

in der Form der Verantwortungszuschreibung. Letztere nimmt stärker als

bisher die Einzelnen für die Vermeidung von gesundheitlichen Risiken in
die Pflicht. Die Möglichkeit, individuelle Risikoprofile zu erheben, erhöht
institutionelle Anforderungen und soziale Erwartungen an diejenigen, bei
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denen genetische Risiken festgestellt wurden - sofern (mehr oder weniger
konkretisierte) Optionen der KrankheitsVermeidung vorliegen: ,,[T]hose
identified as risk persons are left with a heavy individual responsibility for
compliance, not only concerning themselves but their whole family. This
takes on a different character from that which we saw in the preventive
era, where everyone in a high risk group was in the same boat, so to speak."
(Koch 1999,190)

Anmerkungen

1 Dieser Artikel greift auf Argumente zurück, die ausführlicher in einem gemeinsam mit
Regine Kollek verfassten Buch entwickelt sind (Regine Koliek/Thomas Lemke: Derme-
dizinische Blick in die Zukunft. Gesellschaftliche Implikationen prädiktiver genetischer
Tests, Frankfurt am Main/New York, Campus 2008).

2 Für den Vorschlag, verschiedene Ebenen des Prozesses der Genetifizierung zu unter-
scheiden vgl. Koch 1993; 1999; Hoedemaekers/ten Have 1998,274 f.; ten Have 2004,
88-90.

3 Zur Kritik der Expansion des Konzepts der genetischen Krankheit vgl. Smith 2001;
Hoedemaekers 1998,79-99; vgl. auch Hoedemaekers/ten Have 1999.

4 Vgl. die Beispiele, die Hoedemaekers (1998,92 f.) anführt.
5 Außerhalb des medizinischen Bereichs gehen einige Verhaltensgenetiker so weit, ge-

netische Faktoren auch für „soziale Krankheiten" wie Arbeitslosigkeit, Alkoholismus,
Kriminalität etc. verantwortlich zu machen (vgl. Carson/Rothstein 1999; Wasserman/
Wachbroit 2001; Levitt/Manson 2007).

6 Vgl. dazu die Beobachtung von Tom Shakespeare: „While genetics threatens to reduce
the number of disabled people, in practice it expands the disability category, and de-

stabilizes the identity of non-disabled people. [...] Irony: On the one foot, genetics may
enable societies to avoid the birth of disabled people. [...] But on the other foot, genetics
has the power to turn healthy people into disabled people, by virtue of diagnosing future
illness or risk of illness." (2003,207)

7 Vgl. dazu die immer wiederkehrenden Hinweise, „dass jeder Mensch in seinem Genom
durchschnittlich 5-7 >defekte< Gene trägt" (Engel 2001, 223 f.; Shakespeare 2003:

206).
8 Neben dem von Billings et al. geprägten Begriffexistieren noch weitere Wortschöpfungen:

„Kranke ohne Symptom" (Nelkin 1995, 208) bzw. „gesunde Kranke" (Scholz 1995,
48).

9 Allerdings ist die Genetifizierung der medizinischen Praxis kein eindimensionaler oder

widerspruchsfreier Prozess, der sich quasi-automatisch von oben nach unten durchsetzt.
Erforderlich ist eine nuancierte Einschätzung, die Interessenlagen, Handlungszwänge
und Präferenzstrukturen von Akteuren in die Analyse einzubeziehen vermag (vgl. etwa
Cox/Starzomski 2004).

10 Vgl. dazu Kollek/Lemke 2008,92-116.
11 Kavanagh und Broom (1998,442) zufolge führt dieser neue Modus der Intervention zu

einer gegenüber dem präventiven Paradigma erweiterten Medikalisierung. Sah dieses

für die Vermeidung von Gesundheitsgefahren auch nicht-medizinische Strategien vor,
verschärften prädikative Verfahren das medizinische Regime. Während etwa auf ökolo-
gische und soziale Gesundheitsrisiken mit politisch-rechtlichen Regulierungen und/oder
ökonomischen Anreizen reagiert werden kann und Lebensstilrisiken in der Kontrolle der

Subjekte selbst liegen, erfordert die Überwachung von körperlichen Risiken ein medi-
zinisches Regime, da es sich hier in der Regel um Risiken handelt, die im Inneren des

individuellen Körpers lokalisiert werden.
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