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Molekulare Medizın

Die Entschlüsselung des menschlichen (senoms stellt uns N O41i: bıslang ungekannte
Perspektiven. Die zwangsläufige Genetisierung der Medizin 1aber auch der (Je-
sellschaft wırd uUunNnseTE Einstellung „Gesundheıt“ un „Krankheıt“ 1n eıne
andere Dimension VEBFES@LZeEN Di1e Molekulare Medizin der Zukuntft erd sowohl
dıe tradıtionelle Arzt-Patient-Beziehung als auch die soz10kulturelle Stellung des
Patıenten ogrundlegend verändern. Prädiktive (voraussagende) Suchtests (Scree-
nıng) decken beı präsymptomatıschen (beschwerdefreien) Menschen genetische
Prädispositionen ür schwere Krankheiten auf, denen S1E zukünftig m1t einer
gewıssen Wahrscheinlichkeit erkranken können, für die 1aber keıine wırksamen
prophylaktischen oder therapeutischen Ma{ißnahmen ex1stleren. Die Prädiktiv-
medı71n hat eıne Ara eıner ganz Gruppe VO  e Personen eingeleıtet, dıe ıhren
Standort irgendwo zwischen den Nıchtkranken (Nichtpatienten) un: den Kran-
ken (Patiıenten) bestimmen sucht. Fur diese Testpersonen soll der Begrift der
„Unpatienten® epragt werden. Der vorliegende Beıtrag diskutiert die iındividual-
psychologischen, ethiıschen, soz10kulturellen un: gesellschaftspolitischen Impli-
katiıonen, denen Unpatıienten auUSgZESECIZL siınd

Vorhersage-Medizın
Das „Human (Gsenome Project hat bereıits 98 Prozent des mensch-
lichen Erbguts (Genoms) entschlüsselt. Wır wı1ıssen heute, da{ß das menschliche
Genom der früher ANSCHOMUNCNECH 100 01010 (Gjene D: etwa 3() 01010 Gene, also
Informationen tragende DNA-Abschnitte enthält. So kehren dıe Fragen ach
dem Verhältnis VO Genotyp (genetischer Ausstattung/Ursache) un: Phänotyp
(Manıifestation spezıeller Eigenschaften/Symptome) SOWI1e VO genetischem
Prätormismus un Epigenese‘ ın eiınem Gewand zurück. Eınıige körper-
lıche un: möglıcherweıse auch geistige Merkmale können durch das Human
Genome Project bestimmten genetischen Abschnitten zugeordnet werden. Jedes
Individuum erhält einen unverwechselbaren „genetischen Paf{$“ Nach der
industriellen un der Internet-Revolution steht uUu1ls L11U die Genetikalisierung/
Genetisierung bevor, dıe LNISGETEe Gesellschaft grundlegend verändern wırd

Di1e Technologien un Erkenntnisse der modernen Molekularen Medizın
werden die bestehende Diagnostik, Prophylaxe, Prognose un!: Therapıe VO TIEUL-
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deftfinieren. Neu C definieren wiırd aber VOT allem auch der Krankheitsbegriff
VOT dem Hintergrund CTT gesellschaftlichen Genetikalisierung SE1IN: Was heifßt
1er genetisch krank, gesund, normal un abnorm, un W AS bedeuten Gendetekt
un Genvarıante, W aS sınd zuie Gene un: schlechte Gene?

DIie Medizın der Zukunft geht mMI1t eiınem Paradigmenwechsel einher, der das
tradıtionelle Verständnis VO Krankheit un Medizın überhaupt betrifft. Es zeich-
net sıch eıne bısher nıcht gekannte Wende ab, indem sıch die bisherige SYMPLOM-
behandelnde un symptom-vermeidende Medizın hın ”' 4i eıner prädiktiven Medi-
ZIn umorientiert. Prädiktive oder hräsymptomatische Medizin 1St diagnosezen-
trıert un: enthüllt genetische Aberrationen un: Prädispositionen ür unheilbare
Krankheıten, dıe m1t gewıssen Wahrscheinlichkeiten irgendwann 1m Leben eines
Menschen auftreten können. Ethisch stellt sıch die Frage Was 1St der SCHAUC
Nutzen dieser „Vorhersage-Medizın“, und WE soll S1e helfen?

In den VErSANSCHCH Jahren hat sıch eın zunehmender medizın-genetischer
Wandel auch auf der gesellschaftlichen Ebene vollzogen. Die Ara der Medika-
[isıerung in der eErFSTeNn Hälftfte und Begınn der 7zweıten Hälfte des Jahr-
hunderts wurde durch die bahnbrechenden Fortschritte un technologischen
Errungenschaften eıner All Bedeutung zunehmenden Molekularen Medizın ab-
gelöst. Manche Autoren gebrauchen dafür den Begriff Genetisıerung und be-
zeichnen damıt eınen iınhärenten gesellschaftlichen Prozefß, der als solcher den
sozi10kulturellen Kontext, 1n dem stattfindet, beeinflufßt, 1aber auch selbst VO

diesem beeinflufßt wird2. Was als soziokulturell bedingt oder W as als natürlich
oilt, wırd BLG definıert. Die gleichen Gentechnologien un: Genmentalıtäten $üh-
1:  ' in anderen Kulturen anderen Ergebnissen. Heute zählen gyen-assozuerte
Krankheiten ebenso ZUuU Krankheıitsbegriff W1€ gen-unabhängıige Krankheiıten.
Die Genetikalisierung 1St längst akzeptierter Bestandteıil HIS GLGS Alltags un kul-
turellen Selbstverständnisses yeworden. Die Genetikalisıerung VOIN Krankheit
un: Gesundheıt erd nıcht zuletzt durch eıne unautfhaltsam expandıerende pCNC-
tisch-pharmazeutische Industrie vorangetrieben?.

Der Krankheitsbegriff
Im normalen Sprachgebrauch werden dem Begriff der „Gesundheıt“ die Begriffe
„Krankheıt“ der „Behinderung“ gegenübergestellt. Man unterscheidet dıe Be-
oriffspaare krank-gesund, abnorm-normal un: Defekt-Varıante. Die Weltge-
sundheıtsorganısatıon (WHO definiert Gesundheıt als Zustand völligen Fehlens
VO körperlichen, psychıschen un: soz1alen Beeinträchtigungen. Dieser eti-
nıtıon zufolge ware aum jemand VO uUu1ls$s gesund. Die allgemeıne Vorstellung,
eın Zustand der eiıne Funktion se1l normal, entscheidet darüber, da{fß 6 Zustände
un: Funktionen o1bt, die abnorm sind ber W anlll un!: iniLer welchen Bedin-
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ZUuNSsSCH 1St normal oder jemand yesund? Derzeıt sınd ber 01010 verschie-
ene Erbleiden bekannt. Daraus annn IMnan schließen, da nahezu alle
Menschen mischerbige Anlageträger für eıne oder mehrere Erbkrankheiten se1in
mussen. ber 1U die wenı1gsten wı1issen davon, un 5 leben S1Ee eın unbeschwer-
Les Leben In der Diskussion werden oft negatıve un hosıtıve (Jenvarıanten
unterschieden.

FEın Beispiel für negZatıve (zenvarıanten tindet sıch darın, da{fß jeder zwanzıgste
gesunde Europäer mischerbiger (heterozygoter) JTräger eiıner Multatıon für das
sogenannte „Mukoviıszıdose” -Gensegment ist, ın dem bislang ber 1010 verschie-
ene Mutatıonen nachgewiesen worden sind 1)a dıe betroffene Genmutatıon 1Ur

1mM reinerbigen (homozygoten) Zustand das unheılbare Krankheitsbild auslöst,
sınd mischerbige JTräger phänotypisch, klinısch SYyMpLOM- un: beschwerde-
treı Die Inzıdenz der Genmutatıiıon 1mM reinerbigen Zustand mıiı1t Krankheits-
manıtestation lıegt be1 Menschen*. Be1 dem klinıschen Krankheitsbild der
Mukoviszıdose, dıe auch Cystische Fibrose ZCENANNL wiırd, kommt N aufgrund
eiıner mischerbigen Genmutatıon Storungen 1n der Regulierung des Salz-
haushaltes 1ın den Körperzellen un dadurch ZUÜT: Eindickung VO Körpersekreten
VOT allem 1ın den Lungen un 1m Verdauungstrakt. Die Folge sınd schwere
Lungenentzündungen und Organkomplikationen, die ın der Regel 7zwiıischen dem

un 25 Lebensjahr Z 'Tod tühren.
Eın anderer Gendetekt oder eıne andere (GGenvarıante stellt die SOgCNANNLE

Faktor-V-Leiden-Mutatıon dar, dıe mı1t eıner erhöhten Thromboseneigung e1nN-
hergehen ann©. twa jeder Füntzehnte 1sSt eın mischerbiger, jeder Tausendste ein
reinerbiger Anlageträger für diıese Varıante 1mM Gen des Blutgerinnungsfaktors
Iiese objektiv bestimmbare Multatıon hat für sıch keinen Krankheitswert. ber
das individuelle Thromboserisıko 1St be1 mischerbiger Anlage das siebentache
un be1 reinerbiger Anlage unnn das SOfache erhöht. OT: 1mM Zusammentretten m1t
anderen, iußeren Faktoren (Rauchen, hormonelle Empfängnisverhütung,
Schwangerschaften, Immobilisatıon, Operatıionen) potenzıert sıch das Thrombo-
serisıko, un s kommt eiıner klinısch manıtesten Thrombose.

Be1 weıteren zehn Prozent der Bevölkerung liegt die Varıante eiınes 1mM Eısen-
stotfwechsel aktiven (Gens VOI, die 76 Leberschäden (Leberzirrhose) dısponıert.
Be1 s Prozent o1bt s eine (GGenvarıante 1mM Fettstoffwechsel; dıie mMI1t eiınem C1-

höhten Rısiıko für dıe Alzheimersche Krankheit assoz11ert 1St Und Prozent der
Europäer tragen eıne Multatıon 1n eiıner Hormonvorstufe, die be] der Entstehung
V.C() Bluthochdruck eıne Rolle spielt. IDiese Beispiele zeıgen, da{fß 65 nıcht darum
geht, ob eın Mensch genetische Anomalien tragt, sondern vielmehr welche, und
welche sinnvollen Konsequenzen sıch AaUS deren Kenntnıis ableiten lassen.

Weıter stellt sıch dıe Frage nach dem medizinischen Stellenwert solcher BENEC-
tischer Dısposıtionen. Wo lıegt die Grenze 7zwischen Deftekt, Normvarıante,
Anomalıe und Krankheıt? Der Humangenetiker Woltfram Henn stellt test:
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„Genetische Normalıität 1m 1ınn des intuıtıven Verständnisses VO ‚Erbgesundheıit’ oxibt nıcht. So
gesehen annn die scheinbar iıronısche Frage, ob WIr alle erbkrank se1en, durchaus MI1t Ja beantwortet
werden. \ C

Posıitive Genvarıanten

(Senvarıanten können aber auch eınen yosıtıven FEftekt auf dıe UÜberlebenschan-
GCEM eıner Bevölkerung ‚BEANKSIE bestimmten Umweltbedingungen haben So liegt
beispielsweise be] der SOgENANNLECN Sıchelzellanämie eıne Punktmutatıion (Aus-
tausch elnes einzıgen Nukleotids) 1mM Hämoglobingen VO  —$ [ )as Hämoglobingen
kodiert tür das Hämoglobinproteın, welches als TIransportmolekül für den Sauer-
stofft ın den Blutkörperchen (Erythrozyten) tunglert. Diese Mutltatıon 1m
Erbgut verursacht ihrerseıts den Austausch einer Aminosäure iın Posıtion sechs
der SOgENANNLEN Betakette des Hämoglobingens (Glu->Val) Bıldung des
sogenannten Sichelzellenhämoglobins. Erythrozyten mI1t diesem abnormen Hä-
moglobinmolekül nehmen bel absinkender Sauerstoffspannung eıne gestreckte
(sıchelförmige) orm (Sıchelzellen), W 4S Z Stase des Blutes mMm1t Intarzıerung
1n den kleinen Gefißen (auch VO Knochen, Nıeren, Lunge, Miılz) und anderen
Organschäden tführt Die Mutatıon 1St 1n EKuropa sehr selten, kommt aber be1 bıs

4.() Prozent der Bevölkerung 1in manchen Regionen Westafrikas 1n mischerbiger
orm VO  - Paradoxerweıse sıchert die Multatıon den Anlageträgern eınen eNt-

scheidenden UÜberlebensvorteil gegenüber nıcht Betroffenen, weıl S1Ee VOT der Dr
türchteten Malarıaintektion schützt.

iıne weıtere posıtıve GGenvarıante betritfft ein spezıelles Gen, welches für eın
Zanz bestimmtes Iransportmolekül ın der Zellmembran kodiert und be] eLtwa

zehn Prozent der Bevölkerung vorkommt. Diese Genmutatıon verhindert, da{ß
AIDS-Vıren ihre Zielzellen andocken un: S1e penetrieren können. Trager
dieser (Genvarıante sınd otfenbar resistent HIV-Intektionen un können
nıcht 1DS erkranken?/. In den Regionen Afrıkas, ein Großteil der (Jün-
geren) Bevölkerung mıt HIV inf1izıert 1St, un: n keine finanzıellen Möglıch-
keıten x1bt, entsprechende Medikamente kaufen, annn die bıslang bedeutungs-
lose (Genvarıante den entscheidenden UÜberlebensvorteil bringen:

„Hıer 1st dıe Miınderheıt 1mM genetisch determıinıerten Selektionsvorteıl; Iragt sıch, ob hıer der
Begriff ‚Normalanlage’ statistisch beı der Mehrheıt verbreıtet) der funktionell den Umweltbe-
dingungen optımal angepalst) verstehen se1n sollte.Fuat S. Oduncu  „Genetische Normalität im Sinn des intuitiven Verständnisses von ‚Erbgesundheit’ gibt es nicht. So  gesehen kann die scheinbar ironische Frage, ob wir alle erbkrank seien, durchaus mit Ja beantwortet  werden.  « 6  Positive Genvarıanten  Genvarianten können aber auch einen positiven Effekt auf die Überlebenschan-  cen einer Bevölkerung unter bestimmten Umweltbedingungen haben. So liegt  beispielsweise bei der sogenannten Sichelzellanämie eine Punktmutation (Aus-  tausch eines einzigen Nukleotids) im Hämoglobingen vor. Das Hämoglobingen  kodiert für das Hämoglobinprotein, welches als Transportmolekül für den Sauer-  stoff in den roten Blutkörperchen (Erythrozyten) fungiert. Diese Mutation ım  Erbgut verursacht ihrerseits den Austausch einer Aminosäure in Position sechs  der sogenannten Betakette des Hämoglobingens (Glu->Val) unter Bildung des  sogenannten Sichelzellenhämoglobins. Erythrozyten mit diesem abnormen Hä-  moglobinmolekül nehmen bei absinkender Sauerstoffspannung eine gestreckte  (sichelförmige) Form an (Sichelzellen), was zur Stase des Blutes mit Infarzierung  in den kleinen Gefäßen (auch von Knochen, Nieren, Lunge, Milz) und anderen  Organschäden führt. Die Mutation ist in Europa sehr selten, kommt aber bei bis  zu 40 Prozent der Bevölkerung in manchen Regionen Westafrikas in mischerbiger  Form vor. Paradoxerweise sichert die Mutation den Anlageträgern einen ent-  scheidenden Überlebensvorteil gegenüber nicht Betroffenen, weil sie vor der ge-  fürchteten Malariainfektion schützt.  Eine weitere positive Genvariante betrifft ein spezielles Gen, welches für ein  ganz bestimmtes Transportmolekül in der Zellmembran kodiert und bei etwa  zehn Prozent der Bevölkerung vorkommt. Diese Genmutation verhindert, daß  AIDS-Viren an ihre Zielzellen andocken und sie penetrieren können. Träger  dieser Genvariante sind offenbar resistent gegen HIV-Infektionen und können  nicht an AIDS erkranken’. In den Regionen Afrikas, wo ein Großteil der (jün-  geren) Bevölkerung mit HIV infiziert ist, und wo es keine finanziellen Möglich-  keiten gibt, entsprechende Medikamente zu kaufen, kann die bislang bedeutungs-  lose Genvariante den entscheidenden Überlebensvorteil bringen:  „Hier ist die Minderheit im genetisch determinierten Selektionsvorteil; es fragt sich, ob hier der  Begriff ‚Normalanlage” statistisch (bei der Mehrheit verbreitet) oder funktionell (den Umweltbe-  dingungen optimal angepaßt) zu verstehen sein sollte. ... Klar ist jedenfalls: Was genetisch sinnvoll ist,  kann sich binnen kurzem verändern, und das Abnorme kann sich zur Norm entwickeln.“ 8  Die vorangehenden Ausführungen mögen deutlich gemacht haben, daß alle gene-  tischen Informationen bzw. Eigenschaften nur in einem umfassenderen Kontext  als gesund, krank, normal, abnorm, Genvariante, Gendefekt usw. qualifiziert  werden können. Letztendlich ist es die jeweilige Umwelt mit ihren zeit- und  ortsabhängigen Determinanten, die die biologische Information als richtig oder  248lar 1ST jedenfalls: Was genetisch sinnvoll ISt,
ann sıch bınnen kurzem verändern, und das Abnorme ann sıch ZUTr Norm entwickeln.“

Die vorangehenden Ausführungen mogen deutlich gemacht haben, da{fß alle gCNC-
tischen Intormatiıonen bzw. Eigenschaften HUT 1in einem umfassenderen Kontext
als gesund, krank, normal,; abnorm, Genvarıante, Gendefekt USW. qualifiziert
werden können. Letztendlich 1St CS die jeweılige Umwelt m1t ıhren Zze1lit- un
ortsabhängigen Determinanten, die die biologische Inftormatıon als richtig der
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falsch, als erfolgreich oder nıcht erfolgreich, als ZUE> der schlecht deftiniert.
Biologische Information 1St nıcht in sıch richtig oder talsch: S1e 1sSt 6S NUT, WenNnn

sS1e VO der Umwelt akzeptiert wırd der nıcht. Di1e Umwelt un die Anpassung
diese bılden den Rahmen un: das Krıteriıum, die jeweılige biologische

Informatıon als erfolgreich der nıcht erfolgreich qualifizieren
ADas Reservoır genetischen Varıanten stellt Iso für dıe Menschheıt, W1€ tür jede andere' Tier-

der Pflanzenart auch, eıne Manövriıermasse für dıe Evolution dar, die sıch ändernden biologi-
schen Umweltbedingungen den Bestand der Art siıchern kann Diese evolutionäre Notwendigkeıit
genetischer Vieltalt Ist;, Jense1ts aller ethischen Überlegungen, eın schlagendes naturwissenschaftliches
Argument jeden Versuch gezielter Vereinheıitlichung des menschlichen Genbestandes durch
Eugenik.“ 10

)as Zeitalter der Unpatıenten
Die Genomtechnologien werden aber nıcht 1L1UT die Medizin der Zukunft
bestimmen. S1e werden VOT allem auch medizıinisch-gesellschaftliches Ver-
ständnıs VO „Krankheıt“ un die damıt verbundene Akzeptanz VO ‚Krank-
seın“ grundlegend verändern. [)as Resultat der prädıktiven Medizın wiırd se1n:
Die Menschen sınd der £ühlen siıch dadurch früher un: länger krank

Prädiktive un!: präsymptomatische Medizın bietet überwiegend genetische
(Screenıing-) Tests d. die hauptsächlich SOgENANNLE Prädispositionen für bestimm-

Erkrankungen, für die CS derzeıt keine Behandlung o1Dt, be] den Untersuchten
autfdecken. Die Untersuchten sınd VOT der Untersuchung nıcht krank, S$1e
haben keıine 5Symptome und leiden nıcht. Man könnte S1Ee als Klienten der Kun-
den bezeichnen, die eıne medizıinısche Dienstleistung sSe1 6S eıne prädıktive
Untersuchung beım Arzt der eınen 1m Supermarkt kommerziell erworbenen
pradıktiven Schnelltest 1n Anspruch nehmen und bezahlen. S1e unterziehen sıch
bestimmten Screening-Untersuchungen A4AUS Interesse, Neugierde der
eıner ftamılıiren Belastung 1im Hınblick auf eıne yenetisch bedingte Erkrankung.

Auf diese Weiıise werden sehr schnell „Unpatienten” yeschaften 11 Waren diese
och VOILI dem Test völlıg gesunde un normale Mıtbürger, stehen S$1e Jetzt ach
dem Test, der ıhnen Sagl, da{ß S1e mMI1t eıner vewıssen Wahrscheinlichkeit und ach
eıner gewıssen Zeıt Alzheimer, Brustkrebs der Chorea Huntıington entwiıckeln
werden, zumındest eiıner psychischen Bela$tung. S1e sınd (noch) nıcht rich-
t1g krank, aber auch nıcht mehr richtig gesund. Der Unpatıient weıfß ZWafl, da{ß
aufgrund seiner Disposıtion ZUT Entwicklung eıner schweren Krankheıt prädıs-
ponıert 1St ber ob tatsächlich daran erkrankt, un W alllı un: 1n welchem
Ausma{ß die Krankheiıt auftreten wırd, wei(lß nıcht. Unpatıienten stehen 1n
einem sonderbaren Verhältnis zur Medizın: Die Mediizın verpflichtet S1e eiıner
autmerksamen Eigenbeobachtung, aber bietet ıhnen keine wirkliıche Hıiılte

Das ethische Prinzıp „nıl nocere“ verlangt VO Arzt das höchste Gebot DDu

18 Stimmen 220, 249
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sollst nıcht schaden! ber W1€ soll der Unpatıent mıiıt diesem genetischen 19a2
moklesschwert umgehen? Und W as 1St der ethische Gehalt dieser Wahr-
scheinlichkeiten-Medizın VO Prädispositionen un!: prognostischer Unsıicherheıit,
VO Suspektibilıtäts- un: Risikogenen? Was bedeuten 1er die ethischen TYT1N-
zıpıen „Gutes tun:, „nıcht chaden“ un „Gerechtigkeıt“ 12 Welche Unpatıenten
profitieren VO ıhrem posıtıven Test? Der Krebs-Unpatient könnte VO diıesem
Wıssen dadurch profitieren, da{f bewußfter mı1t sıch umgeht und sehr aufmerk-
Sa für irgendwelche Veränderungen seınem Korper wırd, eLtw2a sehr fruüuh
den sıch ausbildenden un: ausbreitenden Krebs testzustellen. i1NnNe€e Früherken-
NUuNngs des Iumors hätte eıne deutlich bessere Prognose als se1n spateres bzw. fort-
geschrıttenes Stadıum. ber dieser Vorteıil würde durch andere, negatıve Begleit-
erscheinungen, w1e€e ZUuU Beispiel durch dıe ständige Angst VOTL eiınem Ausbruch
des Tumots, erkauft werden. Diese Angst 1St VO präsymptomatıschen Unpatıen-
Len bekannt, dıe mıt eiınem posıtıven HIV-Status geboren werden der eıne Multa-
t10N für die Chorea Huntingtonsche Krankheit tragen -

Anderseıts können prädiktive Tests, wWwenn S1Ee negatıv ausfallen, eıner fal-
schen Sicherheıit eım Untersuchten tühren. Jemand, der nıcht die angeborene
genetische Dısposıtion für famılılire Adenomatöse Polyposıs tragt, 1St VO Rısı-
ko, Darmkrebs erkranken, nıcht befreıt. Dasselbe oilt für Frauen, dıe nıcht
dıie angeborene genetischen Mutatıonen 1n den- oder BRCA2-Genen
aufweısen. IDiese Frauen sınd ebenfalls nıcht VO Rısıko befreıit, Brustkrebs
erkranken. Denn dıe me1lsten Menschen, die Darm- un!: Brustkrebs erkranken,
zeıgen nıcht die genannten angeborenen Mutatiıonen un Dısposıtionen.

Soziokulturelle und vesellschaftliche Stellung der Unpatıienten

Die Molekulare Medizın wırd nıcht unabhängıg VO einem kulturellen un gesell-
schaftlichen Kontext ausgeübt. Es oibt verschiedene gesellschaftliche Interessen-

ZrupPpCH Aaus Arbeitgebern, Versicherungen un vielen anderen Instiıtutionen, dıe
bereıts Jetzt eın großes Interesse Intormatiıonen AaUS genetischen Tests S1&Na-
lisıeren. Di1e Geheimhaltung solcher Intormatiıonen 1St eıne ethische Heraustfor-
derung, enn die ethischen Kategorıen „Privatheıt“, „Vertrauen“ un „Gerech-
tigkeıt“ fordern, da die genetische Informatıon TELLE dem betroffenen Individuum
mitgeteilt wırd Kommerzielle und andere Interessen VO rıtten mussen C
blendet werden.

Es gehört ZUr!r menschlichen Natuür, Personen ach kulturellen, geschichtlichen,
körperlichen und anderen Kriıterien der Lebensgewohnheıiten 1n bestimmte
Gruppen un: Populationen MI1t bestimmten Namen einzuteılen. Genetıik und
„genetische” Informatıon beinhaltet das griechische Wort „gen®Ss ’ für „Stamm“”
SO vesehen können verschiedene genetische Inftormatıonen artıtizielle „genetische
75°
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Stamme“ klassıfizieren. Das Gue genetische Wıssen könnte also, W1€e der Name
genos sagt, GG Stimme und Rassen kreieren: So väbe CS Zr Beispiel nıcht mehr
Deutsche, Ausländer un Zeugen Jehovas, Christen, Muslime USW., sondern
genetisch definierte Unpatıienten W1e 222 delta508-, t(14;18)-, (9:22)
un andere Populationen. Fur jeden dieser Stäamme würde CS eıne spezıfısche
Form/Kultur der Medizin (Überwachung), der Wırtschaftlichkeit (Kosten-Nut-
zen-Bılanz), eiınen Zewıssen rad soz1ıaler un vesellschaftlicher Akzeptanz
un:! Stigmatıisierung SOWI1e eiınen bestimmten rad Fuürsorge un!: Diskrimi-
nıerung geben.

Diskriminierungen waren dadurch wesentlich einfacher als hıerzulande un
weltweıt üublich vorzunehmen. Man müfite lediglich eine genetische Isonorm
definıeren, deren Abweıichungen ür jeden ersichtlich un!: schnell gyEsSCrECNL WT -

den könnten. Der Mißbrauch liegt auf der and Wıe praktisch, WCI111 nıcht mehr
Türken, sondern lediglich genetische Abweıchungen für Arbeıitslosigkeıt un
andere gesellschattspolıtische Mifsstände verantwortlich gemacht werden Öönn-
ten

Achtung der Autonomıie

Es MUu gewährleistet se1N, da{ß S1C interesslierte Personen ALLEONO einem
genetischen Test entschliefßen können. Autonomıie Kompetenz, Freiwillig-
eıt un „informed consent“ des Indiyiduums VOTAaUsSs L Informed GONSCeNL bedeu-
LeTt informıierte, auf Autfklärung beruhende Einwilligung un verlangt, da{
Betroffene nıcht CZWUNZCNH werden dürten un: ausreichend verstehen
können, worautf S1E sıch einlassen. Der Arzt oder der Humangenetiker, der den
Test durchführt, mMı dafür dorge Lragen, da diese Voraussetzungen erftüllt
sınd !> Zur Autonomıie des Untersuchten gehört aber auch, da{ß der Klient eıne
genetische Beratung erhält, die objektiv un!: ohne persönliche Einflufßnahme des
Beraters auf den Klienten ausgeübt wırd Denn RN eıne nıchtdirektive Beratung
ermöglıcht eiıne Wertneutralität, dıe als ethisches Postulat gveboten ist 16 Nur
Wertneutralıität ermöglıcht un Ördert dıe Entscheidung des Kliıen-
ten!/ ber CS ware völlıg vertehlt un: fatal, WE Ratsuchende ohne dıie NOtLtwen-

dıge genetische Beratung un: arztliıche Fürsorge sıch eınem 1mM Supermarkt
worbenen Test unterzogen und anı mıt einem posıtıven Ergebnis ZU Beıispıiel
für Chorea Huntington alleiın dastünden.

Die Achtung der Autonomuie respektiert auch die Freiheit, ach tachlicher SCNC-
tischer Beratung eine Untersuchung ablehnen dürtfen, ohne dabei Nachteile
oleich welcher Art befürchten mussen. 1ne Ablehnung 1St jer als Ausdruck des
Rechts auf Nichtwissen verstehen und akzeptieren!®. Dieses Recht vgewährle1-
STET; autf nıchtdirektive Art beraten werden, also ohne Bewertung der genetischen
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Problematik. Dadurch bleibt dıe Beurteilung, welche genetische Information b7zw.
genetische Eigenschaft als normal oder abnorm interpretiert wiırd, vorwıiegend beım
Ratsuchenden. Mıt anderen Worten: Nıcht medizinısche Vorgaben entscheıden, W as

gesund oder krank iSt. sondern das subjektive Empfinden!?.
Be1 der genetischen Beratung 1St auf maxımale Wertneutralıität achten, weıl

1L1UT diese die Entscheidung des Patıenten Öördern annn Wertneutralıität
erreicht 111all ur durch eıne nıchtdirektive orm der Aufklärung un Beratung.
Nıchtdirektiv heißt aber nıcht, den Patıenten 1ın seıiner Autonomıie alleın lassen:
das ware eın talsches Verständnıis VO Autonomuıue. Die qualifizierte Realisierung
dieser Beratung hangt VO der Bereitschaft des Betroffenen Z7AERE Inanspruchnahme
un der ınhaltlıchen Qualität der Beratung ab Daher mMUu die genetische era-

Lung prädıktiven Tests hierfür zugelassenen Einriıchtungen vorbehalten blei-
ben, die ANSCIHMCSSCILC Kompetenzen autf medizinıschem, aber auch psychoso-
z1alem un ethischem Gebiet vorweısen können. Der Berater (ATZt: Human-

genetiker) benötigt hıerfür dıe fachliche KompetenzZ, ber Dıiagnose, Prognose,
Prophylaxe un: Therapiemöglichkeiten sachlich-kompetent informıeren,
SOWI1e die menschliche Kompetenz, auf Ängste un: Besorgn1s des Ratsuchenden
einzugehen. Beide Kompetenzen sind erforderlich, den Ratsuchenden L-

zıunehmen un ıh ın seıner genetischen Problematıik stutzen *°.

Konsequenzen

Das CHe Zeitalter der Unpatıienten hat längst begonnen. Wır alle sınd potentielle
Unpatıenten, weıl WITr alle mischerbige (Gene besitzen. Deswegen sınd WITr alle schon
heute ZAET. Solidarıät un Verantwortung aufgefordert. Wır mussen uns alle der rage
stellen: Sınd WIrFr auch ausreichend gerustet, mıt den komplexen psychologı-
schen, gesellschaftlichen, kulturellen un: rechtlichen Konsequenzen un Implika-
tıonen, denen Unpatıienten ausgeSseLzZL sind, verantwortungsvoll umzugehen?

„Eın Irost bleibt un  N Je mehr WIr ber uns selbst erfahren, desto orößer sınd UNsSCeTITC Chancen, der
eıgenen Unvollkommenheıt gewahr werden. Man mu{fß 1UTr (Gene durchsequenzıeren,
jedem VO uns nachweisen können, da{fß 1mM Glashaus Ssıtzt und nıcht MI1t Steinen aut andere WCI -

ten sollte, deren genetischen Deftfekte vielleicht augenfälliger sınd als dıe eigenen.

Dıiese Art VO aufgeklärter Bescheidenheıt, Ww1e€e S1€e j1er der Humangenetiker
Woltram Henn definıert, sollten WIr uUu1ls als Gesellschaft für eıne ( Anthro-
pologie zugrunde legen. Denn WIr entscheıiden, ob WIIT, Ww1e John Opıtz 6N AUS=

drückte, künftig 1n eıner genetısıerten oder aber 1n eıner engenısıerten 7Zivilısatıon
leben werdenZ
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Der Begriff des genetischen Präformismus beinhaltet dıe Rückführung eıner ganzheıtlichen, phänotypisch SCc-
bildeten Endtorm auf eıne „tormal  < Präexistenz 1m genetischen Informationskonzept (genetischen Code) die
materiell NCUC, dreidimensionale Gestalt 1st konzeptionell in den (senen schon enthalten un: vorgegeben und damıt
genetisch determinıert, präformiert. Der Begriff der Epigenese umtaflßt alle Faktoren, dıe ber die reine Erbgut-
Intormatıiıon hiınaus ZUT Formbildung ertorderlich sınd Das epigenetische Informationssystem (v. Proteine) 1st
aber nıcht unabhängıg VO: genetischen, ondern steht miıt dem genetischen 1m Dienst der Bestimmung
des Entwicklungsplans. Epigenese besagt daher, da dıe Endgestalt nıcht schon genetisch präformiert iSt, sondern
ganz wesentlich VO: dem Zusammenwirken epigenetischer Faktoren bestimmt wırd. Deshalb ware CS 7weck-
mäfßiger, VO: ‚genetischer’ un! ‚ep1-genetischer Kodierung’ sprechen als den 7wel Komponenten des einen kom-
plexen Informationssystems, das der Organısmus selber ist. Aus Platzgründen ann 1ler nıcht weıter auf die
Phänomene „Präformismus“ und „Epigenese“ eingegangen werden. Zur Vertiefung der Problematık se1l autf das
erhellende Werk VO: Kummer, Philosophie der organıschen Entwicklung (Stuttgart hıngewıesen.
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