Giinter Feuerstein/Regine Kollek

Vom genetischen Wissen zum sozialen Risiko:
Gendiagnostik als Instrument der Biopolitik

I. Einleitung

Genetische Diagnostik, so vielfiltig und ausdiffe-
renziert sie in einzelnen Anwendungsgebieten
(prénatale und préadiktive Medizin, Pharmakoge-
netik, Okogenetik) bereits in Forschung und Pra-
xis etabliert wurde, kann insgesamt als ein Projekt
der Moderne charakterisiert werden. Sie erzeugt
neue Gewissheiten auf einem von Unsicherheiten
gepragten Terrain, sie verspricht Transparenz auf
einem Feld, das nicht nur der sinnlichen, sondern
auch der medizinisch-apparativen Wahrnehmung
entzogen war, und sie holt zukiinftig zu Erwarten-
des in die Kontrollsphédre und den Entscheidungs-
horizont der Gegenwart. Der erwartete Nutzen
der Gendiagnostik liegt zundchst in der erhohten
Qualifizierbarkeit natiirlicher Gegebenheiten und
in der Kalkulierbarkeit von Risiken. Die gentech-
nische Erweiterung naturwissenschaftlicher Ge-
wissheiten iiber den menschlichen Korper und die
fortschreitende okonomische Durchdringung des
Lebens zeigen dabei eine ,strukturelle Affinitét®,
eine wechselseitige Anziehungskraft: Der gemein-
same Fluchtpunkt beider Zugriffsformen liegt in
der Rationalisierung einst unzugénglicher Sphéren
menschlicher Existenz, in der ausgedehnten Kolo-
nialisierung des Lebens und der Lebenswelt.

Eine bisher wenig diskutierte Frage ist, wie tragfa-
hig diese positiv wie negativ besetzten Visionen
tiberhaupt sind. Triagt die genetische Diagnostik
tatsdchlich dazu bei, Ungewissheiten in Gewisshei-
ten zu transformieren, den rationalen Umgang mit
Risiken zu erhohen oder Risiken gar zu reduzieren,
im Vorgriff auf die Zukunft schon in der Gegen-
wart entscheidbare Situationen herzustellen und
damit die Berechenbarkeit der individuellen
Lebenschancen zu erhéhen? Oder sind die Leis-
tungsdimensionen der Gendiagnostik vielleicht nur
ein Vexierspiel konstruierter Gewissheiten, vorge-
spiegelter Rationalitidten, beherrschbarer Risiken?
Mit anderen Worten: Verdankt sich die erhohte
Kontrollkompetenz genetischen Wissens vielleicht
einfach nur dem biologisch verengten Blick auf

Anmerkung der Redaktion: Zur Begrifflichkeit siehe das
Glossar auf Seite 16.
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einen in seiner Komplexitdt verfehlten Gegen-
stand? Produzieren die neu geschaffenen Gewiss-
heiten nicht neue, andere Ungewissheiten? Ist die
erhohte Kontrolle iiber Biologisches eventuell mit
sozialen Kontrollverlusten erkauft? Verdeckt die
Vorstellung von der Transparenz und Beherrsch-
barkeit genetischer Risiken vielleicht nur den Blick
auf die Verschiarfung oder Neuentstehung anderer
Risiken? Insofern konnte man durchaus fragen, ob
die Gendiagnostik in Summe zur Erhoéhung der
»delbsttechnologie“ des Menschen fiihrt, oder ob
sie lediglich die Dinge neu arrangiert, das Verhalt-
nis von Sichtbarem und Unsichtbarem verindert,
und damit die sozialen Wahrnehmungsmuster und
Relevanzstrukturen umbaut.

II. Das Versprechen: Reduktion von
Ungewissheiten und Kontrolle der
Zukunft

Als Selbsttechnologien sind diejenigen (technik-)
vermittelten Handlungen zu verstehen, die auf den
Menschen gerichtet sind und ihn prégen, definie-
ren und formieren. Selbsttechnologien, die auf
eine wissenschaftlich-rationale Selbsterkldrung des
Menschen, seiner leiblichen, sozialen und seeli-
schen Existenz abzielen, gewannen seit Mitte des
19. Jahrhunderts zunehmend an Bedeutung und
beforderten die Transformation des Menschen
zum Objekt des Technologischen. Durch die sich
in der Mitte des 20. Jahrhunderts herausbildenden
Gen- und Reproduktionstechnologien erreichen
die Moglichkeiten der Selbstfiguration einen
neuen Hohepunkt. Sie begriinden heute den An-
spruch, die korperliche Existenz des Menschen
zumindest in gewissem Umfang kontrollieren und
korrigieren zu konnen: die ,,Reprogenetik“! als
Selbsttechnologie der Zukunft riickt die Korrektur
und teilweise Neugestaltung der menschlichen bio-
logischen Konstitution in den Bereich des Mog-
lichen.

1 Lee M. Silver, Das geklonte Paradies. Kiinstliche Zeu-
gung und Lebensdesign im neuen Jahrtausend, Miinchen
1998.
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Zur Entwicklung der Instrumente dieser Selbst-
technologie entscheidend beigetragen hat das Pro-
jekt der Gesamtsequenzierung des menschlichen
Genoms, das im Juni des Jahres 2000 zu ecinem
vorldufigen Abschluss kam. Genau ein Jahrhun-
dert hatte es gedauert, bis von der im Jahre 1900
formulierten Chromosomentheorie der Vererbung
der letzte Bereich der menschlichen Anatomie bis
in seine molekularen GroBenordnungen hinein
durchleuchtet war. Heute haben sich auch Nicht-
fachleute daran gewohnt, dass der Begriff
»Genom“ fiir die Summe aller Erbanlagen steht,
die in einem Organismus vorzufinden sind. Grund-
sitzlich kann jede einmal definierte DNA-
Sequenz inklusive ihrer Verdnderungen mithilfe
einer molekulargenetischen Untersuchung — kurz
Gentest — erkannt werden.

Mit den rapide anwachsenden Informationen tiber
das menschliche Genom wichst die Tendenz,
Krankheiten in Begriffen der molekularen Gene-
tik zu beschreiben. Die Entwicklung baut dabei
auf den Erfolg der Ursachenanalyse so genannter
monogener Erbkrankheiten auf: Sie entstehen
durch die Strukturverdnderung und die dadurch
ausgeloste Funktionsstérung in einem Gen. Para-
digmatische Fille sind hier beispielsweise die bei
Afrikanern héufig vorkommende Sichelzellana-
mie, welche die Sauerstoffbindungskapazitdt des
Blutes beeintrichtigt, oder die Chorea Hunting-
ton, die bei den Merkmalstragern mit an Sicher-
heit grenzender Wahrscheinlichkeit in mittlerem
Lebensalter zu Bewegungsstorungen und geisti-
gem Verfall fiihrt. Da die Vererbung dieser Krank-
heiten grundsitzlich den mendelschen Verer-
bungsregeln folgt, konnte das Erkrankungsrisiko
der Kinder eines betroffenen Elternpaares vor der
Verfiigbarkeit von Gentests nur als statistisch
ermittelte Durchschnittswahrscheinlichkeit ange-
geben werden, die bei rezessiven Erbkrankheiten
wie z.B. der Sichelzellandmie 25 Prozent und bei
dominanten Erbkrankheiten wie der Chorea Hun-
tington 50 Prozent betrédgt. Die Einfithrung von
Gentests verdndert diese Situation entscheidend:
Nunmehr kann — vor oder nachgeburtlich — auf der
molekularen Ebene erkannt werden, wer die
krankheitsrelevante Mutation im Erbmaterial
tragt oder nicht. Das Erkrankungsrisiko ldsst sich
jetzt individuell zuschreiben. Dadurch kann sich
die Risikosituation fiir die Untersuchten drama-
tisch verdndern: Trugen sie vor dem Test ein
durchschnittliches Erkrankungsrisiko von 25 oder
50 Prozent, betrigt das Risiko nach dem Test fiir
einige Null, fiir andere aber 100 Prozent. Statt
einer Gruppe mit mittlerem Risiko gibt es nun-
mehr zwei, deren Erkrankungswahrscheinlichkeit
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deutlich differiert. Der Test katapultiert die Test-
personen also in vollig andere Risikogruppen. Mit
anderen Worten: die zuvor bestehende 75- oder
50-prozentige Chance, nicht zu erkranken, wird
fiir die einen zur Gewissheit und fiir die anderen
unséglich klein.

Mithilfe genetischer Tests ist also hinsichtlich des
Erkrankungsrisikos fiir viele Erbkrankheiten eine
Prognosesicherheit moglich, die zuvor nur selten
erreicht werden konnte. Damit erscheinen nicht
nur eigene gesundheitliche Zukunftsrisiken vor-
hersagbar, sondern auch genetische Erkrankungs-
risiken nachfolgender Generationen durch vorge-
burtliche Untersuchungen und einen selektiven
Schwangerschaftsabbruch kontrollierbar. Bei der
(in Deutschland gesetzlich verbotenen) Praimplan-
tationsdiagnostik setzt die genetische Untersu-
chung bereits bei Embryonen an, die mittels der
kiinstlichen Befruchtung im Reagenzglas erzeugt
wurden, diese erweitert somit den Zugriff geneti-
scher Tests auf alle Existenzphasen menschlichen
Lebens. Gentests stellen also ein Stiick Zukunfts-
gewissheit her. In Zeiten der Uniibersichtlichkeit
bilden sie eine ,,utopische Oase“?, und ein verfiih-
rerisches Angebot, die neuen Unsicherheiten und
Risiken des modernen Lebens, die nicht zuletzt
durch sich dramatisch verdndernde Familienstruk-
turen entstanden sind®>, zu kompensieren oder
wenigstens zu verdriangen.

III. Neue wissenschaftliche
Unsicherheiten

Die bei der molekularen Analyse klassischer, dem
mendelschen Vererbungsschema folgenden Erb-
krankheiten erzielten Erfolge werden jedoch
durch die wachsende Tiefenschérfe der molekula-
ren Analyse zunehmend relativiert. Zum einen
zeigt sich, dass eine in einem Gen festgestellte
Veridnderung nur selten genau voraus sagt, wann
und mit welcher Schwere die Krankheit eintritt.
Manche Merkmalstriger entwickeln sie auch gar
nicht*. Zum anderen ist der Anteil der Krankhei-

2 Jiirgen Habermas, Die Neue Uniibersichtlichkeit, Frank-
furt/M. 1985, S. 161.

3 Vgl. Ulrich Beck/Elisabeth Beck-Gernsheim (Hrsg.),
Riskante Freiheiten. Individualisierung in modernen Gesell-
schaften, Frankfurt/M. 1994.

4 Dies ist beispielsweise bekannt bei einer der in der mit-
teleuropéischen Bevolkerung am haufigsten vorkommenden
Erbkrankheit, der Mukoviszidose (auch Zystische Fibrose
genannt), die mit einer Verschleimung der Lungen und an-
derer innerer Organe einhergeht. 3 bis 5 Prozent der rein-
erbigen Merkmalstriger werden nicht krank.
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ten, die durch Stérungen in einem einzigen Gen
bedingt sind, begrenzt. Obwohl es bis zu fiinftau-
send solcher Krankheiten gibt, sind sie zumeist
sehr selten und machen nur zwei bis drei Prozent
der gesamten Krankheitslast aus. Die meisten
verbreiteten Krankheiten entstehen durch das
komplexe Wechselspiel zwischen verschiedenen
Genen, korperlichen Zustdnden und Umweltfak-
toren. Von daher konzentriert man sich heute auf
die Entwicklung von Tests zur Erfassung von Gen-
varianten, denen ein negativer Einfluss bei der
Entwicklung héufig vorkommender Krankheiten
bzw. Zivilisationskrankheiten zugeschrieben wird.

Bei einigen familidr hdufig auftretenden Formen
dieser Krankheiten sind bereits Genvarianten
gefunden worden, die mehrfach im Zusammen-
hang mit solchen Krankheiten auftreten oder
ursidchlich zu ihrer Entwicklung beitragen. Die
entsprechenden Gentests zeigen dann eine Erho-
hung des Erkrankungsrisikos des Merkmalstrigers
gegeniiber dem des Bevolkerungsdurchschnitts an,
geben aber keine Auskunft dariiber, ob er tatsich-
lich von dem Leiden betroffen sein wird. Ein
bekanntes Beispiel dafiir sind die ,,Brustkrebs-
gene“ BRCA1 und BRCA2. Einige Studien zei-
gen, dass Verdnderungen in diesen Genen die
Wahrscheinlichkeit von Brustkrebs bei Frauen von
einem etwa zehnprozentigen Durchschnittsrisiko
je nach Familie auf etwa 50 bis 80 Prozent steigen
lasst. Allerdings ist der tatsdchliche Vorhersage-
wert eines positiven Testresultats duferst strittig,
weshalb sich der anfiangliche Enthusiasmus iiber
die Entdeckung dieser Gene inzwischen bei vielen
Wissenschaftlern in grofle Zuriickhaltung verwan-
delt hat’.

Entscheidend ist bei diesen pradiktiven Gentests,
dass sie lediglich Erkrankungswahrscheinlichkei-
ten angeben. Obwohl sie den Anspruch erheben,
die Unsicherheit eines statistischen Gruppenrisi-
kos durch die Identifikation eines individuellen,
risikorelevanten genetischen Merkmals zu reduzie-
ren, bleibt das individualisierte Risiko unsicher: Es
besteht immer die Moglichkeit, dass eine belas-
tende medizinische Intervention unnétig ist, weil
eine beachtliche Chance besteht, dass die Krank-
heit nicht ausbricht oder weniger gravierend ver-
lauft als befiirchtet. Eindeutige Handlungsanwei-
sungen oder Verhaltensmaximen lassen sich aus
einer solchen Situation zumeist nicht ableiten.

5 Der derzeitige Stand der Diskussion um den BRCA-Test
ist zusammengefasst in: Giinter Feuerstein/Regine Kollek,
Risikofaktor Pradiktion. Unsicherheitsdimensionen diagnos-
tischer Humanexperimente, in: Ludger Honnefelder/Chris-
tian Streffer (Hrsg.), Jahrbuch fiir Wissenschaft und Ethik 6,
Berlin 2000, S. 91-115.
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Zwar stehen in einigen Fillen medizinische Inter-
ventionen zur Verfiigung, die bei Gesunden mit
positiven Testresultaten das spétere Auftreten der
betreffenden Krankheit verhindern oder verzo-
gern. Aber trotz mancher viel versprechender
Ansitze hat bislang keine der Préventionsstrate-
gien, die auf der Grundlage einer Krankheitsbezo-
genen Genvariante entwickelt wurde, ihre Sicher-
heit und Effektivitdt wissenschaftlich unter Beweis
gestellt®. Obwohl beispielsweise intensive Friih-
erkennungsuntersuchungen und prophylaktische
chirurgische Eingriffe die Lebenserwartung bei
verschiedenen genetischen Veranlagungen fiir
Tumorerkrankungen verbessern konnen, ist man-
gels systematischer Untersuchungen nach wie vor
unklar, wie ausgeprégt diese Verbesserungen tat-
sachlich sind, und welchen Einfluss die vielfach
belastenden Eingriffe wie beispielsweise eine Ent-
fernung der Brustdriisen bei einer Veranlagung fiir
Brustkrebs auf die Lebensqualitdt haben. Ob sich
hier wirklich die erhofften Erfolge werden erzielen
lassen, wird sich nach unvermeidbar langen Stu-
dien moglicherweise erst nach Jahrzehnten erwei-
sen. Selbst dann ist eine wissenschaftlich fundierte
Sicherheit mangels addquater Vergleichsgruppen
nicht immer zu erreichen.

Die einfache Gleichung: Wissen gleich Nutzen
geht also bei den meisten Gentests nicht auf. Wis-
sen schafft nicht nur Sicherheit, sondern bringt
auch neue wissenschaftlich-medizinische Unsicher-
heiten hervor. Eine bisher als schicksalhaft wahr-
genommene und individuell kaum beeinflussbare
Ungewissheit wird so durch genetische Tests zum
kalkulierbaren Risiko, das Entscheidungen erfor-
dert, ohne dass diese Sicherheit bringen kénnten.

IV. Der Preis: Neue soziale
Unsicherheiten und Risiken

In einer Situation, in der die Frage nach dem
medizinischen Nutzen pradiktiver genetischer
Tests nicht zu einer wissenschaftlich oder subjektiv
befriedigenden Antwort fiihrt, riicken die Risiken
in den Vordergrund. Nahezu unbestritten ist, dass
Gentests, die Aussagen iiber zukiinftige Gesund-
heitszustdinde erlauben, bei den Testpersonen
nicht nur positive, sondern auch nachteilige psy-
chische Folgen haben kénnen. Angste kénnen aus-
gelost oder verstédrkt, Depressionen hervorgerufen

6 Vgl. Neil A. Holtzman/Theresa Marteau, Will genetics
revolutionize medicine?, in: New England Journal of Medi-
cine, (2000) 343, S. 141-144.
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werden. Obwohl die Testpersonen gesund sind und
moglicherweise auch bleiben, konnen sie sich nach
einem positiven Test als gefidhrdet ansehen. Das
Testergebnis, das ein mehr oder weniger gesicher-
tes statistisches Risiko benennt, erscheint wie eine
Hypothek, die auf dem Leben des Gesunden
lastet. Das Wissen um die Moglichkeit zukiinftiger
Krankheiten ist zwar allen gegenwértig. Durch
eine wissenschaftlich objektivierbare Diagnose
bekommt es aber einen anderen Realitdtsbezug,
als wenn es sich dabei nur um eine abstrakte Mog-
lichkeit handeln wiirde. Eine neue Personen-
gruppe, die der ,,gesunden Kranken®, entsteht’.

Es ist anzunehmen, dass sich dieser besondere Sta-
tus der ,gesunden Kranken“ oder ,noch-nicht-
Kranken“ mit wachsender Entwicklung und
Anwendung genetischer Tests im Gesundheitssys-
tem etablieren, und sich zu einem organisierenden
Prinzip medizinischen Handelns und sozialen Ver-
haltens entwickeln wird. Dies ist mit einer Reihe
riskanter Entwicklungen verbunden, die zum Ver-
lust der sozialen Kontrolle iiber spezifische Hand-
lungen und Prozesse fithren konnen. Denn mit den
Fortschritten der priaventiven Diagnostik wachsen
moglicherweise auch die Erwartungen an das Indi-
viduum, priventive Mallnahmen zu ergreifen.
Dies konnte Einschréankungen in der Freiheit der
eigenen Lebensgestaltung nach sich ziehen, die
von der Entstehung von Spannungsverhiltnissen
zwischen Familienmitgliedern bis zum Verzicht auf
Kinder reichen konnten. Weitere soziale Risiken
bestehen in der Stigmatisierung von Familien, von
denen bekannt wird, dass sie eine erbliche Krank-
heitsdisposition tragen; sie reichen bis zum Risiko
der Diskriminierung von Personen mit festgestell-
ten Krankheitsrisiken durch private Kranken-
oder Lebensversicherungen und Arbeitgeber.

Weiterhin zeichnet sich das Entstehen einer ,,sei-
tenverkehrten Verantwortungsethik“ ab: Haben
bislang Solidaritdt mit und Nichtdiskriminierung
von Kranken/Patienten einen hohen Stellenwert
gehabt, so geht es jetzt um eine Verschiebung von
Verantwortungslasten auf genetisch Belastete in
Verwandtschafts-, Arbeits- oder Versicherungsver-
héltnissen. Eine solche Verantwortung kann sozia-
len Druck sowohl hinsichtlich der Durchfithrung
von Genanalysen als auch hinsichtlich der Offen-
barung gewonnener genetischer Daten entfalten®.
Im Extremfall kann sich sogar eine Art von Sozial-

7 Christine Scholz, Biographie und molekulargenetische
Diagnostik, in: Elisabeth Beck-Gernsheim (Hrsg.), Welche
Gesundheit wollen wir?, Frankfurt/M. 1995, S. 33-72, hier
S. 48.

8 Vgl. Reinhard Damm, Pridiktive Medizin und Patien-
tenautonomie. Informationelle Personlichkeitsrechte in der
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verpflichtung zur Offenbarung genetischer Daten
oder auch zur Teilnahme an Bevolkerungsstudien
etablieren, wenn dies nach Mafigabe wissenschaft-
licher Expertise erforderlich wiirde, um neue gene-
tische Pridispositionen ausfindig zu machen, die
nur durch Massenuntersuchungen identifiziert
werden konnen.

Pradiktive Tests konnen dort von medizinischem
Nutzen sein, wo sie Risiken fiir Krankheiten und
Anfilligkeiten identifizieren helfen, deren Entfal-
tung durch erfolgreiche Prévention und Therapie
verldsslich zu verhindern oder zu bekdmpfen ist.
Besonders bei Krankheiten, fiir die es weder eine
wirksame Privention noch eine erfolgreiche
Therapie gibt, stiften solche Tests jedoch nicht
automatisch Nutzen, sondern kdnnen auch erhebli-
chen Schaden anrichten. Angesichts festgestellter
Krankheitsanfilligkeiten oder Leistungsfihigkeits-
defizite konnten sich die Getesteten als ,,Méngel-
wesen begreifen, deren Lebensfithrung nur noch
bei Beriicksichtigung ihrer genetischen Konstitu-
tion als verantwortete begriffen werden kann.
Spatestens hier wird sichtbar, dass die genetische
Diagnostik eine handlungsstrukturierende Realitét
entfaltet, die weit tber die Feststellung geneti-
scher Strukturabweichungen hinausreicht. Wie es
scheint, geht es auch darum, die Beziehungen zwi-
schen Menschen und zwischen Menschen und
sozialen Institutionen in der Sprache der Genetik
neu zu beschreiben. Es geht also um den Kern des
Sozialen. Der menschliche Korper wird in seiner
inneren Struktur zum Objekt von Politik und Oko-
nomie. Unter Riickgriff auf scheinbar naturhafte
Prozesse entpuppt sich die genetische Diagnostik
von daher als das Instrument einer auf das Biologi-
sche zuriickgreifenden Politik — einer Biopolitik —,
die das natiirliche Leben des Menschen zunehmend
in die Mechanismen und Kalkulationen der Macht
einbezieht.

V. Verblendung gesellschaftlicher
Risiken

Das Sichtbarmachen genetischer Risiken trigt
erheblich dazu bei, den Blick auf das biologische
Risiko menschlicher Existenz im Alltagsbewusst-
sein zu verankern. Positive genetische Tests auf
Krankheitsanfilligkeit konfrontieren das Indivi-
duum mit seinem quasi in den Bauplan des Erbgu-
tes eingeschriebenen Lebensschicksal. Die Chan-
cen auf ein Leben in Gesundheit oder gar die

Gendiagnostik, in: Medizinrecht, 10 (1999), S. 437-448, hier
S. 448.
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Chancen auf Erfolg und Lebensgliick scheinen
bereits beim Start ungleich verteilt. In dieser
Fokussierung ist die vielleicht wesentliche Veren-
gung und Verschiebung der Wahrnehmungsstruk-
tur gesellschaftlicher Risiken angelegt: die Biologi-
sierung der sozialen Kontexte des Lebens. Zwar
werden biologische Risiken erst durch ihr geneti-
sches Sichtbarmachen zu einem sozial relevanten
Faktor. Die soziale Bedeutung, die einem geneti-
schen Risiko gesellschaftlich und, davon gepragt,
in der Selbstwahrnehmung der betroffenen Indivi-
duen zugeschrieben wird, haftet nicht ursédchlich
an der genetischen Konstellation eines Menschen,
sondern hingt vor allen Dingen von den normati-
ven und institutionellen Rahmenbedingungen der
Gesellschaft ab, in der genetische Informationen
inszeniert, verarbeitet und behandelt werden. Aus
dieser Perspektive erweist sich das biowissen-
schaftliche Konstrukt genetischer Risiken selbst
als eine soziale Konstruktion und damit als eine
Konstruktion, die auf vorhandenen Strukturen
gesellschaftlicher Risikowahrnehmung und Risiko-
verarbeitung aufsetzt.

Deutlicher noch zeigt sich die gesellschaftliche
Abhingigkeit der Bedeutung genetischer Risiken
in der tatsdchlichen Lebenssituation der Betroffe-
nen. Denn die soziale Diskriminierung, die ein
Individuum aufgrund eines genetischen Risikos
erfahrt, variiert nicht so sehr analog zur statisti-
schen Hohe des jeweiligen Risikos, sondern wird in
erheblichem Umfang durch kulturelle und institu-
tionelle Faktoren bestimmt. Dies betrifft zum einen
die Toleranz im personlichen Umgang mit Behin-
derung, zum anderen aber die gesellschaftliche
Codierung der Lebenschancen, der differenziellen
Bewertung menschlicher Eigenschaften und Poten-
ziale. Dasselbe genetische Risiko kann also vollig
unabhéngig von seiner medizinischen Bedeutung in
seinem Einfluss auf die individuellen Lebenschan-
cen erheblich variieren, beispielsweise je nachdem,
wie das System der sozialen Sicherung gebaut und
damit der Zusammenhang zwischen genetischer
und sozialer Ungleichheit konstruiert ist. Der
Umfang, in dem genetisches Wissen zum sozialen
Risiko wird, héngt insbesondere davon ab, inwie-
weit dieses Wissen in strategisches Kalkiil gesell-
schaftlicher Teilsysteme und ihrer Akteure
(Arbeitgeber, Krankenversicherungen, Lebensver-
sicherungen) Eingang finden kann, und inwieweit
die Individuen in ihrer Existenzsicherung von den
Selektionsleistungen dieser Akteure abhéngig sind.
Unterschiedliche Sozialsysteme bieten hier ein
variantenreiches Bild. Dies betrifft zum einen die
grundlegende Frage des Vorhandenseins solidarge-
meinschaftlicher Strukturen und die Zugangsbe-
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dingungen zu diesen Systemen, zum anderen die
gesetzlichen Regelungen und die praktische Hand-
habung im privatwirtschaftlichen Sektor der Kran-
ken-, Lebens- und Rentenversicherung’.

Die sozialen, kulturellen und institutionellen Rah-
menbedingungen, die das Diskriminierungspoten-
zial einer genetischen Krankheitsveranlagung aus-
machen, konnen weltweit deutlich differieren.
Unterschiede zeigen sich schon innerhalb Euro-
pas: Wiéhrend in Lindern wie den Niederlanden
oder Frankreich, deren Krankenversicherung
durch den Staat finanziert ist, Gentests nicht zur
Risikoselektion eingesetzt werden, ist dies in eini-
gen anderen Léandern bei privaten Krankenversi-
cherungen durchaus der Fall. In Grofbritannien,
wo es ein staatlich finanziertes Gesundheitssystem
sowie private (Zusatz-)Versicherer gibt, miissen
bei Abschluss einer Zusatzversicherung vorhan-
dene Ergebnisse einiger Gentests mitgeteilt wer-
den; die Versicherungsbeitrige werden dann ent-
sprechend dem genetisch ermittelten Risiko
berechnet. In Deutschland sind hingegen geneti-
sche Tests in quantitativer Hinsicht bislang kaum
relevant: 1999 wurden den Antragsstellen der Pri-
vaten Krankenversicherungen nur in ca. 50 Fillen
Ergebnisse solcher Tests mitgeteilt'®. Ahnliche
Unterschiede, die im Wesentlichen der Struktur
der Kranken- und Lebensversicherungen geschul-
det sind, zeigen sich auch auflerhalb Europas.

Auch die unterschiedliche kulturelle Wahrneh-
mung menschlicher Besonderheiten birgt ein
Diskriminierungspotenzial. Chromosomenverén-
derungen, die zur Verminderung geistiger Féhig-
keiten fithren konnten, gelten in den stark durch
kognitive Anforderungen gepriagten westlichen
Staaten als besonderes Problem. In eher traditio-
nell gepragten Gesellschaften konnten hingegen
genetische Verdnderungen, die zur Unfruchtbar-
keit fithren, weit oben auf der Liste unerwiinschter
Merkmale stehen und bei der Partnerwahl oder
Familienplanung eine wichtige Rolle spielen.

Unabhéngig von der aktuellen Situation und kon-
kreten Auslegung institutionalisierter Bedingun-
gen genetischer Diskriminierung zeigt sich in
nahezu allen westlichen Gesellschaften eine Ten-
denz zur Individualisierung von Risiken. Auf dem
weiten Feld der genetischen Ungleichheit ist die

9 Vgl. dazu Giinter Feuerstein/Regine Kollek/Thomas Uh-
lemann, Fortschritte in Gendiagnostik und Gentherapie —
Auswirkungen auf das Krankenversicherungssystem in
Deutschland. Gutachten im Auftrag des AOK-Bundes-
verbandes, Hamburg 2000.

10 Vgl. dazu die von der Miinchener Riick-Versicherung
erstellte Ubersicht: Genetic Testing and Insurance — A Global
View. Miinchener Riick, September 2000.
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Anti-Diskriminierungspolitik vor allem eine Do-
mine von Behindertenverbénden geblieben, aber
noch kein Gegenstand wirksamer gesetzgeberi-
scher Aktivitdt geworden. Gleichwohl das Szena-
rio der genetischen Risikokonstruktion und ihre
Auswirkungen in nahezu allen Dimensionen
zutiefst gesellschaftlich geprégt ist, wird der Um-
gang damit dem Geschick des Einzelnen tiberlas-
sen. Die biologisierte Schicksalhaftigkeit all jener
sozialen Risiken, die aus einer ungiinstigen geneti-
schen Konstellation erwachsen, belastet die
Betroffenen mit Zwingen zur erhohten Anspan-
nung ihrer Kréfte, mit Pflichten zum risikogerech-
ten Verhalten oder mit der Aufforderung zur
Kompensation ihrer ,,natiirlichen“ Méngel.

Im Kontext prénataler Tests gilt dies fiir Reproduk-
tionsentscheidungen im Gefolge préadiktiver Gen-
tests fiir das eigene Pridventionsverhalten. Beides
wird zunehmend mit dem Aufforderungscharakter
konfrontiert, der im Begriff der ,,genetischen Ver-
antwortung® mitschwingt. Als verantwortungsvoll
werden dabei vor allem Reproduktionsentschei-
dungen verstanden, welche die Gesellschaft nicht
mit vorhersehbaren Risiken eines behinderten Kin-
des belasten und, damit in vollsténdiger Harmonie,
die Eltern der sozialen Diskriminierung aussetzen.
Subtiler sozialer Zwang, konnte man mit Giinter
Anders sagen, iibernimmt hier in Gestalt des Wun-
sches die Regie. Genetische Verantwortung im
Umgang mit eigenen genetischen Risiken steht
dagegen eher unter Vermeidungsimperativen. Hier
regiert vorwiegend die Angst vor dem personlichen
Versagen, der Nichterfiillung sozialer Normen.
Risikobewusstes Verhalten als Reaktion auf eine
genetische Normabweichung erfolgt unter Anpas-
sungsdruck. Eine als defizitdr erfahrbare Naturaus-
stattung begibt sich in fiktive Konkurrenz mit dem
Idealbild des genetisch Unverdichtigen. Das kor-
perliche Selbstmanagement kann zwar ebenfalls
allein auf subtilen Zwédngen griinden, auf Versa-
gensdngsten und der verinnerlichten Vorstellung,
mehr als andere fiir sich tun zu miissen, es kann
aber auch durch gesellschaftliche Sanktionsmecha-
nismen wach gehalten oder erzwungen werden.

Ansitze dafiir sind auch im deutschen Sozialgesetz-
buch bereits erkennbar, wenn auch noch nicht
explizit praktiziert. Denn die dort enthaltene Mit-
wirkungspflicht des gesetzlich Krankenversicher-
ten konnte durchaus auch als handfester Zwang zur
Pravention gegeniiber festgestellten genetischen
Gesundheitsrisiken ausgelegt werden. Und dieser
Zwang zur Préavention, der Eigenverantwortung
des Versicherten, umfasst nicht nur den Konsum
medizinischer Vorbeugungsmafinahmen, sondern
reicht potenziell in die gesamte Lebensfithrung der
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Betroffenen hinein: insbesondere das Erndhrungs-
verhalten, das AusmaB sportlicher Aktivitidten, den
Genussmittelgebrauch. Dass bisher kein sanktio-
niertes Praventionsregime gegen genetische Risi-
ken etabliert worden ist, bedeutet keinesfalls, dass
damit nicht gerechnet werden muss. Wahrscheinli-
cher ist, dass gegenwirtig die medizinischen, tech-
nischen, administrativen und normativen Voraus-
setzungen noch nicht gegeben sind.

Im Ergebnis tragt das Wissen um die genetischen
Risiken einer Person zur Vervielfachung der indi-
viduellen Existenzrisiken bei, wobei ihre gemein-
same Quelle, die soziale Verankerung und gesell-
schaftliche Inszenierung von Risiken, hinter einem
aus biologischer Schicksalhaftigkeit und Eigen-
verantwortung komponierten Vorstellungsbild
verborgen ist. Die Diagnose, dass sich die Gesell-
schaft einfach aus ihrer Verantwortung zuriick-
zieht, wiare dennoch falsch. Denn es handelt sich
dabei keinesfalls um einen Riickzug aus Passivitét
oder gar Resignation, sondern um den aktiven
Versuch, neue okonomische und politische Res-
sourcen zu mobilisieren sowie neue Formen der
sozialen Integration attraktiv zu machen oder ein-
fach zu erzwingen.

VI. Gendiagnostik als Instrument
der Biopolitik

Wihrend der letzten Jahre scheint Biopolitik zu
einem sehr zentralen Gegenstand der Politik
geworden zu sein. Enorme Férdersummen wurden
und werden in die Gen- und Genomforschung
geleitet, zunédchst mit der noch vagen Hoffnung,
Standortvorteile in einem rasch expandierenden
und hochrentablen Zukunftsmarkt zu sichern, aber
auch mit dem vielstimmigen Versprechen, zahlrei-
che schwerwiegende Krankheiten mittels neuer
Biotechniken frith erkennen und effektiv behan-
deln zu konnen. Investitionen, auch staatliche,
wollen legitimiert sein. Insofern konnte man
letzteres als Verneigung vor einem Publikum
betrachten, das, wenn es gefragt wird, als hochsten
Wert im Leben die Gesundheit angibt. Genau das
bietet der Politik jedoch einen weiteren, vielleicht
viel tiefgreifenderen Ansatzpunkt zur Verhaltens-
steuerung und Kontrolle ganzer Bevolkerungs-
schichten. Denn Biopolitik, verstanden als wach-
sende Einbeziehung des natiirlichen Lebens (des
Korpers) des Menschen in die Mechanismen und
Kalkiile der Macht, dringt in letzter Konsequenz
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zum Hochstmal3 der Vergesellschaftung des Sub-
jekts.

Foucaults frithe Analysen zur ,,Mikrophysik der
Macht*, die sich in der Militdr- oder Gefingnisdis-
ziplin idealtypisch entfalten konnte, bezeichnen
lediglich die Vorstufe bzw. Frithform biopolitischer
Machtentfaltung. Diese konzentrierte sich auf die
Dressur des Korpers, war von duflerem Zwang
bestimmt und in ihren wesentlichen Ziigen streng
dem Denkmodell der mechanischen Maschine ver-
haftet. Biopolitik in ihrer modernen Form, wie sie
beispielsweise von Ulrich Brockling, Susanne
Krasmann und Thomas Lemke!! unter dem Fou-
cault’schen Begriff der ,,Gouvernementalitit®,
einer semantischen Verbindung von Regieren
(,,gouverner*) und Denkweise (,,mentalité*), dis-
kutiert wird, verweist auf qualitativ neue Dimen-
sionen der Bemichtigung des Korpers. Sie
bezeichnet eine Herrschaftstechnik, in der indivi-
dualisierte Akteure zu Techniken des Selbst grei-
fen, in denen die Differenz von Wollen und Sollen
erlischt, und das gesellschaftlich geforderte Ver-
halten als Ausdruck des eigenen Willens erscheint.
Fiir Lemke ist in der genetischen Gouvernementa-
litdt nicht nur die ,, Konstitution eines ,rationalen‘
Gesundheitsbiirgers“ angelegt, sondern die eines
sich eigenverantwortlich selbstoptimierenden Sub-
jekts, das als freier Marktteilnehmer seinen Kor-
per, seine Gesundheit in Kosten-Nutzen-Analysen
objektiviert'2.

Natiirlich ist die Denkfigur der ,,Selbstinstrumen-
talisierung” des Korpers und der Psyche nicht
ginzlich neu. Ankniipfungspunkte finden sich bei
Norbert Elias, der den Prozess der Zivilisation als
eine Verlagerung vom Fremd- zum Selbstzwang
beschrieb', bei Erich Fromm in der auf Plessner
zuriickgehenden Unterscheidung zwischen ,,Kor-
per sein®“ und ,, Korper haben* und der damit ver-
kniipften Kritik am zunehmenden Marketingcha-
rakter des Umgangs mit dem Korper', oder bei
Jacques Attali, der die Tendenz zur ,,Selbstiiber-
wachung und Selbstdenunziation“ des Korpers als
individuelles Anpassungsprogramm an die Her-
ausbildung normalisierender Codes der physischen
Funktionsfihigkeit und als Ausdruck der indus-

11 Ulrich Brockling/Susanne Krasmann/Thomas Lemke
(Hrsg.), Gouvernementalitdt der Gegenwart. Studien zur
Okonomisierung des Sozialen, Frankfurt/M. 2000.

12 Thomas Lemke, Die Regierung der Risiken. Von der
Eugenik zur genetischen Gouvernementalitdt, in: dies.
(Anm. 11), S. 227-264.

13 Vgl. Norbert Elias, Uber den Prozess der Zivilisation.
Soziogenetische und psychogenetische Untersuchungen,
Frankfurt/M. 1980.

14  Erich Fromm, Haben oder Sein. Die seelischen Grund-
lagen einer neuen Gesellschaft, Miinchen 1979.
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trialisierten Organisation der Gesellschaft ver-
stand'®. Ahnlich gibt es auch im Vorfeld der brei-
ten Diffusion genetischer Techniken bereits
empirische Tendenzen zum selbstoptimierenden
Subjekt, sei es in Form der prophylaktischen
Bypass-Chirurgie, die von amerikanischen Mana-
gern nachgefragt wird, sei es in Form der Perfek-
tionierung von Korperoberflichen, die sich in
einer prosperierenden kosmetischen Chirurgie
spiegelt oder im Vordringen von Lifestyle-Drogen,
deren rasante Verbreitung dem Wunsch nach er-
hohter Leistungsfiahigkeit oder attraktivem Habi-
tus geschuldet ist. Der Boden fiir den Prozess, in
dem das Subjekt sich selbst objektiviert, sich selbst
als Subjekt an eine Macht der externen Kontrolle
bindet, ist insofern schon bestellt. Genau hierauf
kann sich die Biopolitik ansiedeln.

Eine neue Qualitdt der genetischen Gouverne-
mentalitdt liegt allerdings in der Intensitdt, mit
welcher der Korper zum Objekt von Politik und
Okonomie gemacht wird, mit der sich die Disposi-
tive der Biomacht in unterschiedlichen Sphéiren
der Gesellschaft verankern. Dazu gehoren nicht
nur Offentlich inszenierte Genetikvisionen und
Nutzenversprechen (,,Jahr der Lebenswissenschaf-
ten“) oder aufwendig arrangierte Versuche, die
Moral der Gesellschaft durch ein Uberangebot an
ethischen Legitimationsmustern und die institutio-
nelle Erzeugung ethischer Autoritidt (Nationaler
Ethikrat) ,innovationsfreundlich  umzucodie-
ren“!®, sondern auch der flankierende Umbau kon-
zeptioneller Grundziige der sozialen Sicherung
und gesundheitlichen Versorgung. Allein diese
abgestimmte Formation zeigt, dass sich ,Bio-
macht“ erst noch entfaltet. Der Aufbau von
Fremdzwingen und die Ingangsetzung von anreiz-
getriebenen Selbsttechnologien vollzieht sich noch
Hand in Hand. Es entsteht eine komplexe Gemen-
gelage aus dem individuellen Wunsch nach
Gesundheit, dem gesellschaftlichen Versprechen
ihrer Machbarkeit, der moralischen Unbedenk-
lichkeit des medizinischen FEinsatzes gentechni-
scher Verfahren, und schlieBlich den eventuell
drohenden sozialen Sanktionen fiir genetisch
,verantwortungsloses“ Verhalten.

Der Aufbau dieser handlungsleitenden Strukturen
verlduft nicht ohne tiefgreifende Widerspriiche und

15 Jaques Attali, Die kannibalische Ordnung, Frankfurt/
M. — New York 1981.

16 Giinter Feuerstein/Regine Kollek, Flexibilisierung der
Moral. Zum Verhiltnis von biotechnischen Innovationen und
ethischen Normen, in: Claudia Honegger/Stefan Hradil/
Franz Traxler (Hrsg.), Grenzenlose Gesellschaft? Kongress-
band 2 des Freiburger Kongresses der DGS, OGS und SGS,
Opladen 1999, S. 559-574.
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Interessenkonflikte. Biomacht oder genetische
Gouvernementalitit entfaltet sich daher keines-
wegs als geschlossenes Konzept, sondern im trial-
and error-Verfahren oder als ,,muddling-through*.
Der vielleicht konstanteste Faktor in diesem viel-
stimmigen Ensemble ist die Hartnéckigkeit der
gesellschaftspolitisch verfolgten Absicht.

Die Formierung der Biopolitik hat durchaus ihren
Preis. Dazu gehoren auf der einen Seite die sozia-
len Kosten, die von der prédnatalen und pradikti-
ven Diagnostik insbesondere dort erzeugt werden,
wo dem genetischen Wissen keine effektive Pri-
vention gegeniiber steht. Auf der anderen Seite
sind es die 6konomischen Reibungsverluste, die in
der Ausbalancierung Okonomischer Interessen
entstehen. Tatsdachlich gibt es zahlreiche unge-
klarte Widerspriiche bei der Etablierung von Bio-
macht. Einer davon betrifft die soziale Diskrimi-
nierung genetischer Defizienz und damit die
Frage, ob es fiir die zukiinftige Entwicklung und
Verbreitung (Diffusion) genetischer Techniken
hinderlich ist, wenn die von einer genetischen
Normabweichung betroffenen Individuen letztlich
mit sozialen Benachteiligungen (durch Kranken-
und Lebensversicherungen oder durch Arbeitge-
ber) oder mit Stigmatisierung rechnen miissen
oder wenn die Gesellschaft subtile Zwénge ausiibt,
sich entsprechend der genetischen Konstitution
,verantwortungsvoll“ zu verhalten, um einer dro-
henden sozialen Diskriminierung zu entgehen.

Der gesellschaftliche Aufbau solcher Diskrimi-
nierungs-Risiken, die zu Bezugspunkten des per-
sonlichen ,,Unsicherheitsmanagements* und der
,Technologien des Selbst“!” werden, kann mit ver-
haltenswirksamen Effekten allerdings nur dann
rechnen, wenn sich die Individuen der genetischen
Information nicht folgenlos entziehen konnen. In
der prénatalen Diagnostik besteht die Moglichkeit
dazu nur sehr begrenzt. Die Geburt eines behin-
derten Kindes ist gerade durch seine ,,Verhinder-
barkeit* enorm stigmatisierend geworden. Im Fall
der pradiktiven Diagnostik ist die gegenwirtige
Situation etwas anders gelagert. Zwar besteht auch
hier ein mehr oder weniger reales Bedrohungspo-
tenzial der sozialen Diskriminierung, aber genau
dies ist der vielleicht wesentliche Grund fiir die
ausgeprigte Zuriickhaltung der Bevolkerung, sich
pradiktiven genetischen Tests oder genetischen
Screenings zu unterziehen. Genetisches Wissen ist
irreversibel, wihrend die Regelungen im Umgang
damit nicht endgiiltig festgelegt sind und wohl
auch auf ldngere Sicht im Fluss bleiben werden.
Niemand kann daher wissen, welche Nachteile die

17 T. Lemke (Anm. 12).
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genetische Information in zukiinftigen Vertragsbe-
ziehungen mit sich bringen wird. Ganz unabhéngig
von der aktuellen gesetzlichen Regelung zur Ver-
wertung genetischer Daten durch Dritte und der
gegenwirtig gelibten Praxis gesellschaftlich rele-
vanter Vertragsparteien ist also allein schon die
Moglichkeit der sozialen Diskriminierung geneti-
scher Normabweichungen ein nachvollziehbarer
Grund fiir die mangelnde Akzeptanz pradiktiver
Gentests. Das Nicht-Wissen iiber seine genetische
Konstitution wird, sofern es nicht selbst durch ver-
sicherungsvertragliche oder sonstige soziale Nach-
teile sanktioniert wird, daher zu einem ebenso
wichtigen Teil des personlichen ,,Unsicherheits-
managements* wie die méglichen Vorteile der per-
sonlichen Nutzung genetischen Wissens.

Den Befiirwortern der Gendiagnostik und den
Anbietern genetischer Tests wird dieser Zusam-
menhang zunehmend bewusst. Damit wird aber
auch deutlich, dass die soziale Diskriminierung
genetischer Normabweichungen dem biotechni-
schen Fortschritt und der Diffusion biotechnischer
Leistungsangebote mindestens ebenso sehr im
Wege steht, wie sich die private Versicherungswirt-
schaft zumindest die Option auf genetisch ausdif-
ferenzierte Vertragsangebote offenhalten will, um
die Grundlage ihres Geschifts zu wahren. Bei
allem politischen Willen zur Etablierung einer
genetischen Selbstverantwortungsgesellschaft ist
nicht zu tibersehen, dass die wirkungsvolle Formie-
rung von Biomacht noch durch zahlreiche Interes-
senkollisionen behindert wird. Und diese Interes-
senkollisionen bestehen nicht nur zwischen vollig
unterschiedlichen gesellschaftlichen Gruppen, son-
dern auch innerhalb der gesellschaftlichen Teil-
systeme Wirtschaft und Politik und letztlich sogar
als innere Zerrissenheit von Personen, deren gene-
tisches Unsicherheitsmanagement keine Grund-
lage fir ein widerspruchsfreies Handeln findet.
Denn letztere sehen sich bei genauerer Betrach-
tung damit konfrontiert, dass sie unter den gegebe-
nen Bedingungen nicht Sicherheit gegen Risiken,
nicht Transparenz gegen Ungewissheit, sondern
einfach nur Risiken gegen Risiken eintauschen.

Dennoch kann festgehalten werden, dass eine
gesellschaftliche Tendenz zur fortschreitenden
Kalkiilisierung des Korpers besteht — und dass
diese Tendenz sowohl mit wirtschaftsliberalisti-
schen Interessen an der Auflosung sozialstaatli-
cher Verpflichtungen harmoniert, vom schrittwei-
sen Aufbau gesellschaftlicher Anreize und subtiler
Zwinge profitiert als auch von einer enorm gestei-
gerten Produktion an ethischen und rechtlichen
Deutungsmustern flankiert wird.

Aus Politik und Zeitgeschichte B 27/2001



