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1. El NLEI TUNG
1.1 Auf gabenst el | ung

Auf gabe di eses Cutachtens ist es, der Enquete-Konmm ssion "Recht
und Et hi k der nodernen Medizin" einen Einblick in den
Bedeut ungswandel und di e Sinn-Verschi ebungen i m gesellschaftlichen
Ver st &ndni s von Gesundheit, Krankheit und Behi nderung zu geben. Die
Frage danach, was i m Begi nn des neuen Jahrtausends i m Kontrast zu den
1980er Jahren von Medi zi nern, Ethikern, Gesundheitsw ssenschaftlern
oder Laien mit "Gesundheit", "Krankheit" oder "Behi nderung"
assoziiert wird, ist eine Frage, deren Beantwortung aufs engste nit
der WAndl ung des Medi zi n- und Gesundheitssystens im Zeitalter der
Neuen Genetik verbunden ist. "Genetik" ist hier ein Kurzel, ein Ikon
al s Grundl age der Doni nanz systemanal yti scher "Logi k" zur
Legitimati on eines i mer grodsseren Fachers von sozial en
Ent schei dungen. Es ist deshal b unsere Aufgabe, die Veréanderungen des
Medi zi n- und Gesundheitssystens in Deutschland seit Mtte der 1980er
Jahre so darzustellen, dass deren nentalitéats- und
bewusst sei nsprdgende Wr kungen si cht bar gemacht werden kénnen
zugleich ist unmttel bar einsichtig, dass "der Medizin" eine derart
unf assende Definitionsmacht nicht zugeschri eben werden kann. Viel nehr
nmuss "die Medizin", bzw der Gesantkonpl ex des Medi zi n- und
Gesundhei t ssystens als jene soziale Instanz verstanden werden, an der
gesant gesel | schaftliche Veréanderungen paradi gmati sch sichtbar werden
und anal ysiert werden konnen. Fur die Historikerin stellt sich
deshal b di e Frage auf eine doppelte \Wise:

1. We sich an diesen enmpirisch verifizierbaren

Ver anderungen in der (oder der) Medizin auf

gesant gesel | schaftliche Veréanderungen schliessen | &sst;

2. W e sich gesantgesellschaftliche Veranderungen in der

Medi zi n ni ederschl agen, wi e sich also historische

Char akteristi ka der Jahrtausendwende koérperlich, d.h. in den

somat i schen Wahr nehnungen und Winschen der Klienten

ni eder schl agen.
In di esem grossen Rahnen haben sich grundl egende und noch vor zwei
Dekaden gultige professionelle Sel bstverstandlichkeiten
Vor st el l ungen und Erfahrungen vom gesunden, kranken und behi nderten
Menschen verwandelt, sie wurden entwertet und durch eine neue Ordnung
des Wssens ersetzt. Daran schliesst sich die Frage an, auf wel chen
Wegen es zu ei ner ungenein schnell en und w rksamen Popul ari si erung
der Konzepte "noderner Medizin" kam - und dadurch zur
Ver al | genmei nerung von hi storisch prazedenzl osen Vorstell ungen und
Prakti ken.

Mt dem Gutachten wurde eine Historikerin und eine praktischen
Arztin beauftragt, eine Entscheidung der Konmmission, die wr



konmenti eren wol | en

1. Man wendet sich an eine Historikerin, die sich (nit Mche
Foucault) mt dem Auftreten des "entitativen Krankheitsbegriffes"
seit dem spaten 18. Jahrhundert befasst hat, um dadurch die nétige

Di stanz zu gew nnen, den heute zu beobacht enden, radi kal en Unbruch in
der Bedeutung von "krank" imletzten Jahrzehnt fassen zu konnen
Krankheit als infirmtas d.h. als Schwdchung des d ei chgew chtes der
hunores, der Lebensséafte, war eben kein Synonym sondern stand im
Gegensat z zum Krankhei t sbegri ff eines Koch, Virchow, Pasteur oder
Ehrlich. Um zum Bei spiel, die vorsorgliche Diagnostik als ein

zahl enmassi g bedeut sames Pat hogen (kréankend oder kranknmachendes
agens) verstehen zu koénnen, nuss di e Enquet ekomi ssi on davon ausgehen
dass "Krankheit" ein jeweils anderes, fundanental historisches

Ver st andni s von Lei den bedeutet.

2. Ebenso wendet sich der CGesetzgeber an die Hi storikerin, umdie
Hi storizitat des "Behinderten" nicht zu lbersehen. Ja, sicherlich
ehemal s gab es Blinde, Lahme, Taube, Irre und andere Krippel. Die
Invaliden, die imKrieg Verkrippelten, hatten seit jeher einen
rechtlich besonders anerkannten Status, doch die von Geburt oder
durch Unféalle besonders gezei chneten Menschen niissen al s "Behi nderte"
i hren besonderen Status einfordern. Tonende Verkehrsamnpel n,

rol | stuhl gerechte Verkehrsnittel, rollstuhl gangi ge Tel ephonzell en und
Toiletten sind vor allemin "Jahren der Behinderten" als

"I ntegrationsversuch” von staatlicher Seite angeboten worden. Anstatt
gesant gesel I schaftlich ein Klim zu schaffen und zu hiten, in dem
Menschen ent sprechend i hren Miglichkeiten vernunftig | eben kénnen
wurde ein ebenso w chtiger wi e anbival enter Sonderstatus und -Schutz
geschaf fen. Di eser Aussonderung figte di e noderne Medi zi n das Angebot
und danmit inplizit die Option hinzu, ihre Geburt zu unterbinden
("wrongful life cases").

3. Et was Ei gent im iches an der uns gestellten Frage ist ihre

Begr indung durch den Auftraggeber. Di e Enquetekomm ssion sucht den
epochal en Urbruch der Medi zi n aufzukl &ren, um darauf aufbauend, den
"Sachstand", die "Praxis" und die "G enzen" von Forschung, Diagnostik
und Therapie in ihren Probl enberei chen zu untersuchen und sie in
Bezug auf Recht und Ethi k besti mmen zu kénnen. Di e dabe

her vor gehobenen Probl enber ei che sind: Enbryonenforschung,
Gent her api e, Kl oni erungstechnik etc., also allesant Prozeduren und
Vor haben, die sowohl der Geschichtsschrei bung wie der arztlichen
Praxi s unvorstell bar waren. Es scheint uns deshalb w chtig, dass hier
eine erfahrene, praktische Arztin und eine Historikerin der
somat i schen Autozeption, also des erlebten Koérpers, zusanmen
gearbeitet haben. Und wir koénnen nicht umhin, unsere Auftraggeber

dar auf aufnerksam zu machen, dass es uns nicht ohne weiteres
einsichtig ist, warum di e Konm ssion fragl os davon ausgeht, dass es
fiar den praktischen Arzt und seine Patienten heute noch von Vortei




sein soll, sein &rztliches Handel n und Leben i m Rahnmen j enes

uni versitaren, o6konom schen, sozial en Unternehmenskonpl exes zu
ver st ehen, der heute als "die Medizin" gilt. Und dafir gibt es eine
Anzahl von Grinden. Die Arztin spricht aus der persoénlichen Erfahrung
ei ner Tatsache, die imDetail erst seit ca. zwanzig Jahren zum

For schungsgebi et der nedi zi ni schen Fakult &t en geworden ist: dem
Anschwel | en der iatrogenen - durch den Kontakt mit der "Medizin"

si chtbar werdenden - Leiden, nmit denen Patienten zu ihr konmen: mt
Angsten, die i mRahnen der popul arisierten "Medizin" gesellschaftlich
ni cht bewadlti gt werden kdénnen; nit Forderungen nach pat hogener

Di agnosti k, mit Verunsicherung schirenden Testergebni ssen und mt
journalistisch stinulierten Erwartungen dank derer die Hi|fesuchenden
es fur sich sel bst nahezu unnibglich machen, sich jenmals w eder
"punperl -g' sund" zu fihl en. Ebenso kommen sie nit schweren oder

chroni schen Erkrankungen, fur die die "noderne Medizin" imrer weniger
t herapeuti sche Hilfe anzubi eten hat.

Durch di e gegenseitige Ergénzung der praxis-bedingten Haltung
dieser Arztin und der Historikerin, der es zur Gewohnheit geworden
ist, sich von den ihr anerzogenen somati schen
Sel bstverstandl i chkeiten zu di stanzieren, umviele Hunderte von
Frauenkl agen zu i hrem Arzt aus dem 17. und 18. Jahrhundert
sinngerecht zu interpretieren, wrde es uns noglich, ja notwendig,
mt Befrenmdung uns dem auszusetzen, was heute als "Medizin" gilt. Wr
haben es als unsere Aufgabe betrachtet, den Leser des CGutachtens an
di e Frage heranf ihren, warum di e noderne Medi zin, die geneinhin als
Bewei s fur die Segnungen des Fortschritts verstanden wird, &arztliches
Handel n kaum nehr zul asst. Di e noderne Medi zi n erscheint aus dieser
Per spektive nicht nur als eine Krise des arztlichen Handel ns, sondern
al s jenes Unternehmen der nodernen Gesell schaft, das dem arztlichen
Handel n den Garaus macht. Jede Beriuhrung mit "der" Medizin Uber die
Zeitung, die Schule, den Ckol aden, das Fernsehen ebenso wie mt dem
Check-up, der Versicherung und natirlich auch dem Arztbesuch
wi ederholt es: "Du bist niemals ganz wohl, bist stets
gesundhei t sbedurftig, nusst risikobewisst sein; du bist stets
verantwortlich fur deine Gesundheit, also veréangstigt."

Die Arztin, die hier schreibt, fihrt ihre niedergel assene
Praxi s ohne jede noderne Technol ogie. Seit mehr als 15 Jahren
versorgt sie Patienten mit anderen Mal3stéaben: Zeit zum Zuhoren, Zeit
zum Nachdenken, zum Lesen, zum Beraten und Herausfinden, was fir den
Ei nzel nen angesagt und richtig ist. Die Geschichten und Erfahrungen
der Patientinnen und Patienten sind ihr gréter Gewi nn, den sie nicht
mt Daten und Befunden tauschen will. Die Menschen, die sie
auf suchen, sind krank, oft schwer krank, "austherapiert", Patienten
(al so "Leid-tragende"), die jemanden suchen, der sie auch dann
begleitet, wenn kei ne spektakul a en Erfol ge zu verzei chnen sind;
Patienten, die verwirrt vor dem Angebot des Krebs-Screeni ng und der
pr anat al en Di agnosti k stehen und das Gesprach suchen, umin
Sel bstvertrauen zurecht zu konmen; Patienten, die einfachen Rat
brauchen, wenn di e noderne Medi zi n i hnen Hi gh- Tech- Losungen anbi et et .



1.2 Her angehenswei sen: konzeptuel | e und met hodi sche Vor bener kungen

Um an den j ingsten, also den von allen Lesern mterlebten
Wandel der Medizin und an die fundanental e Neubesti nmung von
Gesundhei t, Krankheit und Behi nderung heranzukomen, missen wir mit
ei ni gen grundsat zl i chen Uberl egungen begi nnen

1.2.1 Bevor wir zu den Befindlichkeiten kommen, die nbt
"gesund", "krank", "behindert" bezeichnet oder mt "Arzt"
oder "Medizin" assoziiert werden, konnen wir eine
ent sprechende hi storische Begriffskritik nicht verneiden.

1.2.2 Ebenso kodnnen wir nicht davon ausgehen, dass es bei der
uns gestellten Aufgabe nfiglich wire, ein nedizinisches
System "obj ekti vi erend” zu untersuchen

1.2.3 Endlich - und ganz entscheidend - ist eine knappe
Ei nf Uhrung in die historische Somatik unerl asslich, denn
ohne das epochenspezifische, erlebte Konnotat des somm,
al so des erfahrenen Korpers zu beriicksichtigen,?® ist
j eder Versuch, vom Patienten als ei nem Subj ekt zu
sprechen, hinfallig.

1.2.1 Myt henbi | dung in der Offentlichkeit durch die Ubertragung
unangenessener Wrte. "Krankheit" und andere Worte als
Enbl erre

Das Vor haben, die Unbriche i m Medizi nsystem zwi schen den 1980er
Jahren und der Jetzt-Zeit in ihren enflschei denden Best i mmungsnonent en
auszumachen und zu beschrei ben, ist nit der Schw erigkeit
konfrontiert, dass die |eitenden Begriffe des Sachverhalts
Bedeut ungen mitschwi ngen | assen, die anachronistisch geworden sind.
Unvernei dlich sind nmedi zi nbezogene Begriffe -- wenigstens im
of fentlichen Diskurs -- nie wertfrei. Sie werden |eicht zu Enbl emren
fir Bedrohung, Rettungsversprechen oder Schnerz. Nur allzul ei cht
schl eusen sie M ssverstandnisse ins o6ffentliche Gesprach ein. Ot
haben wir den Ei ndruck, dass sie nur mit Gumm handschuhen oder
Pinzetten verwendet werden sollten. Deshal b niissen wir mit einer
kurzen begriffsgeschichtlichen Kritik? beginnen

Y Wr verwenden den griechischen Begriff "soma", umdie
Ver di ngli chung des "Korpers" und seine Reduktion auf ein bio-
nmedi zi ni sches Konstrukt zu verneiden. |Im Gegensatz zum deutschen
"Lei b" verneidet das griechische "soma" die Ankl a&nge an ei ne
phi | osophi sch- phanonenol ogi sche Begrifflichkeit.

2 Den besten Einstieg in die Begriffs- und deshalb
Er f ahrungsgeschi chte von "Krankheit" oder "Gesundheit" gibt Joachim
RI TTER, Hi storisches Wrterbuch der Phil osophie.
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Die neisten Worter der Ungangssprache - Krankheit, Gesundheit,
Patient, Vorsorge, D agnose, Therapie, Heilung, Krankengeschichte -
bezei chneten in der Nachkriegszeit noch nicht jene Sachverhalte, die
si e heute bezeichnen. "Krankheit" z.B. meinte noch primir etwas
Physi sches, etwas Erfahrbares, ein Geschehen, dessen Synptone in der
Gegenwart mani fest waren. In den nmeisten Fallen konnotierte
"Krankheit" wohl eine konkrete |eibhaftige Person. Auch wenn das
Wrt als Abstraktum verwendet wurde, also fir Lungenentzindung oder
Gri ppe stand (Schnupfen war noch keine Krankheit!) |iess das an
physi s denken, an Schnerzen, di e wahrgenonmmen werden und Lei den, die
erzahlt werden konnten. Die Referenz des Substantivs "Krankheit"
hatte sich noch nicht von der Gegenwart, der physis und der
Bi ogr aphi e einer identifizierbaren Person gel 6st. Mt "Di agnose"?
assoziierte jedernmann die Arztvisite, das Stethoskop, das Abkl opfen
von Brust und Bauch, das Pul snehmen und bal d auch die Blut- und
Uri nabnahme. "Therapie" galt als die arztliche Vorschrift Uber die
noétigen Schritte zur Heilung und Gesundung. "D agnose" war das Wort
fur die Erkenntnis eines konkreten Sachverhaltes, der den Arzt zu
ei ner Behandl ung, ei ner Therapie befahigt.

Langsam of fnete sich eine Kluft zwi schen dem Heil er und dem
W ssenschaftl er, dem Haus-Arzt und den Fachnedi zi nern. Mt dem
Hausbesuch schwand auch di e enge Bi ndung der Di agnose an die
Therapi e. Erst fast unnerklich, dann eindeutig wurde Di agnose zu
ei ner Forschungsmet hode, Teil des Prozesses, durch den statistische
Popul ationen hergestellt und ihre signifikanten Charakteristika
besti mt werden kdnnen. Unter der Hand konnte man so von der
Behandl ung konkreter Menschen zu ihrer Einstellung und zur Steuerung
von Popul ati ons- Ei nheiten komrmmen. Di e ei nzel ne Person wurde al so
i mmer mehr im Spiegel von statistischen Grundgesant heiten beurteilt
und behandelt. An die Stelle manifester Synptone rickte die Steuerung
von abl auf enden Prozessen im Hinblick auf zukinftige Risiken; an die
Stell e der Bestimung ei nes korperlichen Zustandes rickte die
Identifikation von signifikanten Ri siko-Faktoren. Auf
Wahr schei nl i chkeit en basi erende (probabilistische) Diagnostik - ein
W derspruch in sich - schnitt den Verbund nit Therapie ab. In dem
MaRBe, in dem di e noderne Medizin den Blick vom Koérper (soma) auf die
"CGene" verschob, von der Vorsorge gegen konkrete Gefahr zur
Kal kul ati on von wahrschei nlichkeitstheoreti schen Risiken, vom
mani f esten Synptom zur Pré&di kti on an synptom osen Probanden, von der
Unt er suchung ei nes Synptonms zur Korrelation von Testergebnissen - in
dem MalRe erzeugen di e vertrauten deutschen Wirter oder Fachworter
ei nen unzei tgemassen Schein. Die altere Bedeutung der Worter war dem
Lai en noch in etwa vertraut. In nur wenigen Jahren aber Uberl agerte

% DUDEN, Frendwbdrt erbuch: "Di agnose", "unterschei dende
Beurteilung, Erkenntnis, d.h. auf G und genauerer Beobachtungen
oder Untersuchungen abgegebene Feststellung, Beurteilung Uber einen
Zust and, di e Beschaffenheit von etwas." "D agnostik: Fahigkeit und
Lehre, Krankheiten zu erkennen."



der neue Inhalt das Verstandnis des Wrtes: so spricht man jetzt von
"Di agnosti k" (z.B. bei der "Prainplantations-Di agnosti k") auch dann
wenn das in klarem Wderspruch mt dembis vor kurzem gultigen
Wrtsinn ist, weil hier weder jenmand &rztlich untersucht wird noch es
um di e "Heilung" einer Person gehen kann

Wr sind uns der Schw erigkeit bewusst, dass die zentral en
Wirter unseres Themas i m conmon sense nmit Handl ungen und Hal t ungen
der alteren Heil kunde assoziiert werden, deren Basis heute nicht nehr
gegeben ist. Die Funktion des Ubertragens &alterer Begriffe in einen
neuen Rahmen ist es dann, den neuen Sachverhalten eine altere
Bedeutung mitsam ihren intuitiven Wertassozi ati onen zu
unt er schi eben. Das Verwunderliche daran, dass synpton10@e Menschen
durch "Di agnosti k" zu "Kranken" werden, wird durch die enorne
Anmbi gui tat verstellt, die sich in das Wrt "Krankheit" eingeschlichen
hat: di e Vorsorgedi agnosti k definiert sie fur das Gesundheitssystem
al s "krank", auch wenn di e Krankheit bei ihnen nicht "ausgebrochen"
ist. Und zunehnmend verl angen es die so Diagnostizierten, dber ihren
obj ekti ven Zustand aufgekl art zu werden, um zu w ssen, wie es umsie
"wirklich" steht. So w rken dann anachronistisch gewordene altere
Begrifflichkeiten nythol ogi si erend und schaffen Akzeptanz bei m
Laien.*

Deshal b ist es uns wichtig, dass in diesem Gutachten der
Inhalt, die Reichweite und Geltung der Begriffe heute i m Gegensatz
zur Bedeutung von vor nur weni gen Jahren beachtet wird. Wr sprechen
nur dann von "Di agnose", wenn eine identifizierbare Person, die sich
far krank héalt, untersucht wurde; wir sprechen von "Krankheit", wenn
z.B. Menschen wegen Beschwerden arztliche Hilfe suchen;® wir sprechen

* Gentechni k konnte wohl nur deshalb in der Ofentlichkeit als
" Hof f ungst echnol ogi e" vernarktet werden, weil die dem Laien frende
Sache mit positiven Assoziationen ("Medizin") und
synpat hi ehei schenden Schl agworten ("todliche Erbkrankheiten")
verknipft wird. In einer Untersuchung der Vorstellungen und
Mei nungen zur "Gentechni k" komt di ese akzeptanzschaffende Wrkung
nmedi zi nbezogener Worte klar zum Ausdruck: wéhrend die neisten
Befragten z.B. gennani puliertes Essen abl ehnen, verbinden sie
Humangeneti k mit "Medizin", ergo: "Heilung". Siehe Jurgen HAMPEL
und Ortwin RENN (Hg.), Gentechnik in der (fentlichkeit.
WAhr nehrmung und Bewertung einer unstrittenen Technol ogi e.
Frankfurt/Main 2001 (zuerst 1999).

®"Di e Sel bsteinschatzung ei nes Menschen als hilfsbedirftig -
sei es die gegenwartige oder zukinftige, die geadusserte oder die
nmut massl i che Sel bstei nschéatzung - ist ein unverzichtbares El enment
ei ner vertretbaren Krankheitsdefinition," darauf dringt der Arzt
und Medi zi nhi stori ker U ban WESING GCene, Krankheit und Moral. In:
Kunst- und Ausstel | ungshal | e der Bundesrepublik Deutschland (Hg.),
Genwel t en. Kat al ogbuch. Bonn 1998, S. 98.



von "Vorsorge", wenn es um di e Vorbeugung erkenntlicher Gefahren
geht. Ebenso vorsichtig sprechen wir von "Screening" nur dann, wenn
es nicht um sol che "Vorbeugung" geht, sondern um di e rei henwei se

Bef under hebung an synpt onl osen Menschen, so zum Bei spiel umdie
Identifikation von Faktoren far Erkrankungswahrscheinlichkeiten. Wr
sprechen von "Préavention" insbesondere dann, wenn (nei st

kost enrel evante) Risi ko-Faktoren durch Screening kontrolliert werden
sollen und wo der Erfolg der "Préavention" darauf hin an

epi dem ol ogi schen Dat ensét zen genmessen wird; wir sprechen von

"Pradi ktion", wenn die genetische Disposition getestet wird und aus
der genetischen "Anl age" Vorhersagen Uber die zukinftige Gesundheit
und Krankheit des Anl agetréagers abgel eitet werden. Etwas, das nei st
mt dem Ziel geschieht, dass Menschen mit "fal schen Genen" nicht auf
die Welt konmen sol | en

1.2.2 Di e ant hropol ogi sche Perspektive auf Objektivitéat

"Behi nderung", "Krankheit" oder "Gesundheit" schei nen zunachst
obj ektivi erbare, also eindeutige, objektiv verifizierbare Zustande.
In den Gesundheitsw ssenschaften wird ijekpivitat als Ziel der
Anal yse hoch gehandelt, sodass die Forderung nach objektiver
Dat ener hebung von Gesundheit swi ssenschaftl ern, Epidem ol ogen und auch
Sozi al wi ssenschaftlern eine triviale Voraussetzung bleibt, die
gewbhnl i ch nicht weiter begrindet werden nmuss. Es scheint so, als
kénne man bi ol ogi sche Tat best 4&nde erfassen, di e ohne Ricksicht auf
das | ei dende oder geni essende Subjekt definiert werden kdnnten. Aber
die Trias, umdie es gehen soll und das weitere Wirtfeld mit
assoziierten Begriffen wie Leiden, Schwidche, Krankung, El end,

Schmer zen, Siechtum kann ni cht aus dem Erfahrungshori zont des

Subj ekt es herausgel 6st werden. Was imrer als "Gesundheit" oder
"Krankheit" untersucht werden soll, verlangt, dass nman nicht nur
feststellt, dass ein solches Phanomen vorliegt, sondern auch danach
fragt, ob und wie es erfahren wird. In diesem Gutachten nuss deshal b
darauf geachtet werden, die Substantiva wi e "Krankheit" oder

"Behi nderung" nicht ihres sozialen und deshal b auch i mer subjektiven
Sinns zu entkl eiden. Eine Aufgabe ist es deshalb, dem Druck zur

oj ektivierung der Tatbestande zu w derstehen. Dazu holen wir uns

Unt er st it zung bei der Medi zi nant hr opol ogi e. ®

In di esem Fach, der Medi zi nant hropol ogi e, i st
sel bstverstéandlich, dass "Krankheit" nicht beschrieben werden kann
ohne di e subjektiven Kl agen und Beschwerden ei nzubezi ehen. Ebenso
wei sen Medi zi nant hr opol ogen darauf hin, dass auch di e medi zi ni sch-
fachw ssenschaftlichen I ndi katoren fir "Gesundheit" kei nem objektiven
W ssen entsprechen, sondern inmer einen Standpunkt reflektieren. Al's
ei nzi ge sozi al wi ssenschaftliche Disziplin untersucht die
Medi zi nant hr opol ogi e wel tweit Medi zi nsyst ene, ohne ei ne sol che

® Die beste Einfihrung gi bt uns: Byron J. GOOD, Medi ci ne,
Rationality, and Experience. An Anthropol ogi cal Perspective.
Canbri dge 1994.



oj ektivitat vorauszusetzen oder anzustreben, und sie setzt der

Vor herrschaft einer objektivistischen Epistenologie, die weithin die
For schung und das Denken zu "Gesundheit" (WHO) beherrscht, einen

hi st ori schen und kul turbezogenen St andpunkt zur Seite. Die

Medi zi nant hropol ogi e fornuliert imwesentlichen zwei kritische

Ei nwdnde gegen das Obj ektivitatspostul at der Medizin- und
Gesundhei t sf or schung:

Erstens, wi e alle Beobachtungen so setzen auch nedi zi ni sche
Beobacht ungen Ent schei dungen dar tBer voraus, was man beobachten will.
Es genigt nicht, die verifizierbaren Fakten ei ner Beobachtung
anei nander zu rei hen, es nuss auch gefragt werden, ob und w eweit
dabei etwas den Betroffenen Bedeutsanmes erfasst wurde, ob die
Beobachtung al so in dem sozi al en Rahnmen, in dem sie stattgefunden
hat, aussagekréaftig ist. WIl man z.B. ischéani sche Herz-Krei sl auf -

Er krankungen beurteilen, beginnt man nit ei nem Konzept der zu

ber Gicksi chti genden Faktoren: z.B. Thorax-Schmerzen, Leistungsabfall,
Stress, Sauerstoffmangel im Gewebe, nmessbar verengte Koronarien. Die
"obj ektiven" Befunde w e Labordaten und Koronar- Angi ogr aphi e basi eren
auf einer Reihe von kulturellen, technischen und sozial en

Vor ausset zungen, auf Erfahrungen, die den Untersuchenden gefornt und
sein Beurteil ungsver nbgen ausgebil det haben. Die Kl agen des Patienten
und i hr subjektives Erleben sind ebenfalls Produkte der jeweils
kulturellen als auch individuellen | ebensgeschichtlichen Erfahpung.

| mrer geht ein Konzept, ob nun als professionelle oder |aienhafte

Kat egori e, der Beobachtung oder Wahrnehnung voraus und leitet diese
an. Deshal b sind beide, die Synptone (Kl agen) und die Zeichen
(Befunde) einer Krankheit bereits kulturbedingte Interpretationen
Sozial und kulturell bestimte Kategorien pragen jede Interpretation
beobacht et er Zust &nde, ob di ese Beobacht ungen nun subj ektive oder

obj ektive Sachverhalte betreffen.’

Zwei t ens, di e Medizi nant hr opol ogi e dringt darauf, "Krankheit"
ni cht aus ihremkulturell en Zusammenhang herauszul 6sen. Sie versucht,
di e Menschen in kl ei nen, beschrei bbaren G uppen zu untersuchen, um
di e | okal en Vorstellungen und Wahr nehrmungen von Kor per, Sel bst,
Gesundhei t, Gebrechen und Heilung i m Zusanmenhang der gesam en Kul tur
zu verstehen. Das Ziel einer sol chen Herangehenswei se sind
st andpunkt gebundene | nterpretati onen von standortbedi ngten und -
verwur zel t en Konzepten und Wahr nehmungen. Di e Ergebni sse spi egel n
"positioned know edge", Wssen nmit einemBlick "von wo",

Er kennt ni sse, di e von ei nem Standpunkt her gewonnen wurden.
Et hnogr aphi sches W ssen ist niemals unpersonlich, weil es die
Position und Perspektive der Informanden wi e des Befragers

" Arthur KLEINMAN, An Ant hropol ogi cal Perspective on
oj ectivity: Cbservation, Categorization, and the Assessment of
Suffering. In: L.C CHEN, A KLEINVAN, N. C.WARE (Hg.), Health and
Soci al Change in International Perspective. Boston/Mss. 129-138,
hi er S.130.



systematisch einbezieht. Arthur Kleinmn, Veena Das und andere®

bet onen, dass jede Untersuchung von Lei den und Whl sein dem W ssen

| okal er | nformanden Raum geben, die taglichen Gesundheitspraktiken
beobacht en nmuss, um das thErapeutische Handel n und den Verl auf der
Er krankung i mimer konfliktrei chen Erfahrungsraum zu interpretieren

Dem Ei nwand ei ner sol chen verstehenden Et hnographi e gegentber
die Patienten hatten nun ei nmal kei nen Zugang zum "ei gentlichen"
wei | objektiven Wssen Uber die jeweilige Situation, begegnet die
Medi zi nant hropol ogie nit zwei Antworten

Erstens, auch das W ssen des Gesundheitsw ssenschaftlers, des
Ckononen, des Epidemni ol ogen so wie das des Klinikers ekdhal t i mer
subj ektive Anteile, also Anteile an Erfahrung. Der Hi stol oge, der ein
pat hol ogi sches Gewebe, das "krebsverdachtig" ist, auf dem
oj ekttrager untersucht und interpretiert, konstruiert ein Objekt, in
das sei ne Erfahrung ei ngegangen ist. Jeder, der einnmal vor der
Auf gabe stand, ein malignes Mel anom von dyspl asti schen Zellen unter
ei nem hoch-aufl sl i chen M kroskop zu identifizieren, weiss, dass
sei ne Kategorisierung nmitsant den diagnostischen Kriterien Uber einen
| &ngeren Zeitraum erlernt wurde. Erfahrung ist noétig, umein
"obj ektives" Uteil fallen zu kdénnen, sol ange Medi zin nicht zur
rei nen Datenverarbeitung geworden ist. Imer wird ein praktisch
erlernter Sinn verlangt, ein Erfahrungsw ssen, das dennoch dem
Rat i onal i t 4 sgebot geniigt . °

Zwei tens, betont di e Medizi nant hropol ogi e wi e kaum ei n ander es
Fach di e Bedeutung des "Lai enwi ssens", eines "Wssens um sich"
dessen Richtigkeit sich oft nachtraglich erweist. Das 'subjektive
W ssen zeigt sich in vielen Fallen weit aussagetrachtiger als das
" obj ektive' Wssen. Die Mdizinethnol ogen Lazarus und Launier z.B. 10
konnten in einer Untersuchung der Sel bstwahrnehmung alter Menschen
zei gen, dass di e Einschatzung der Patienten, was an Stress auf sie
zukommen wird, hochst zutreffend war. Idler und andere'! stellten
fest, dass altere Patienten den ei genen Zustand oft sehr gut
ei nschéat zen, nei st Uber den nahenden Tod genauer und richtiger etwas
"wi ssen" als dies bio-nedizinische Messungen erheben und vor her sagen

® Das wichtigste Buch zu di esem Ansatz: Arthur KLEI NVAN, Veena
DAS und Margaret LOCK (Hg.), Social Suffering. Berkeley 1997

°® Dass di e Fahigkeit eine w ssenschaftliche, also objektive
"Tatsache" z.B. im M kroskop zu erkennen, eine |ange, schrittweise
prakti sche Ei nibung in einen spezifischen "Denkstil" vorausset zt,
denonstrierte schon 1935 Ludwi k FLECK, Entstehung und Entw ckl ung
ei ner wi ssenschaftlichen Tatsache. Frankfurt/Min 1980.

Zitiert nach KLEINVAN, Objectivity. 1994, S.133.

“IDLER et al., Self-evaluated health and nortality among the
elderly. In: American Journal of Epidemnology 131,1 (1990):91-103.



kénnen. Di e subjektive Klage und die Laien-Interpretation in Bezug
auf Krankheitsverl dufe sind oft genauer und besagen i mer etwas, das
sich mt bionmedizi ni schen Met hoden ni cht nessen | &asst.

Wl chen Nutzen haben di ese Anregungen der Medi zi nant hr opol ogi e
fiar die vorliegende Untersuchung? In zweierlei Hinsicht fanden wir
Unt er st ut zung:

1) I m Verl auf der Untersuchung werden wir zeigen, dass
nmedi zi ni sche Interventionen heute neist i mRahmen von Konzepten
(Vorrang epi dem ol ogi scher Datenrei hen, statistische

Wahr schei nl i chkei t sberechnungen, Vorrang der Risiko-Kal kul ation) und
auf Grundl age von nol ekul ar bi ol ogi schen Befunden (DNA Sequenzen

Prot ei nherstellung) stattfinden, die nur als Ausdruck, als Spiege
von zeitgeschichtlichen Axi omen sinnvoll interpretiert werden kénnen
Obwohl es sich um techni sche Messverfahren und statistische

Dat enver ar bei tung handelt, die dem Objektivitatsgebot genigen, sind
si e doch Ausdruck einer nental en Topol ogi e (Cei steshaltung), die
nicht "die Medizin" generierte, sondern die Gesellschaft.

2) Di e Perspektive der Medizi nant hropol ogi e war fir uns
erkennt ni sf érdernd, weil sie das subjektive Wssen, das Wssen der
Kranken und Gesunden "von sich" zu Gehér bringen und als kulturel
gefornmte Erfahrung verstandlich machen will. Wenn wir im Fol genden
die Grenzen der Aussagekraft technischer und statistischer

Bef under hebungen fir das arztliche Handel n betonen, war es die
Medi zi nant hr opol ogi e, die uns dazu anleitete, die Frage nicht zu
ver gessen, welche Wrknmacht di ese Befunde fir das "W ssen um sich"
der Betroffenen haben.

Nur wenn es gelingt, die gesellschaftliche Funktion des
heuti gen Gesundheitswesens stets aus di esen bei den ant hr opol ogi schen
Per spektiven zu untersuchen, o6ffnet sich ein Weg zum Ver st andni s
i hrer allerneuesten Geschichte: als imrer dichteres Netz wel tweit
ver bi ndl i cher Rituale erscheint das "Streben nach Gesundheit" als
A obal i si erung ei nes Menschenbil des, das der Matrix des
"bi okrati schen" Systens entspricht.

Unsere Aufgabe besteht darin, grundsatzliche Kl &rungen zum
Wandel des Verstandni sses von Gesundheit, Krankheit und Behi nderung
al s Fol ge der nodernen Medi zin voranzubringen. Die Frage, "um wessen
Ver st &ndni s geht es dabei im Sinne unseres Auftraggebers?" nuss dabe
von uns stets im Vordergrund stehen:

1. Geht es der Enquet e- Konm ssion um das Verstandnis ihrer

Mtglieder, deren eigene "Gesundheit" wahrscheinlich

hochversi chert und deren Begriffsbildung auf dem Gebi et woh

wei t gehend durch den wi ssenschaftlichen D skurs und durch von

der Regi erung berufene Experten auf dem CGebi et der Medizin
gestal tet wurde?
2. Geht es um das Verstandnis di ese Wandel s durch di e grosse

Mehr zahl der Deutschen?

3. Qder geht es in erster Linie umdie so unnittel bar Betroffenen



nam ich jene Arzte, die imDienst ihrer Patienten dazul ernen
wol I en, ohne ihr Sel bstbewusstsein als konpetente Heil er
auf geben zu nilssen?

Anal oge Fragen Uber das Verstandnis des | aufenden Wandel s
liessen sich auch dann stellen, wenn unsere Meinung nicht nach dem
Wandel im Wesen der Medizin sondern in Bezug auf den "Verkehr" (uber
E- Mai | und Handy), die Erziehung oder die Menschenrechte und die
Burgerliche Frei heit gefordert wire. Di e anthropol ogi sche Forschung
zum Gesundhei t swesen hilft uns, bei solchen Parallelisnmen weitgehend
auf Anal ogi eschl Usse zu verzichtel Denn in der von uns erbetenen
H |l fe geht es umetwas Einzigartiges: es geht um den
gesel I schaftlichen Rahnen, in demjene Wrklichkeit hergestellt wird,
auf die jeder, der spricht, verweist, wenn er die Erste Person der
Ei nzahl, al so das Wirtchen "I CH' ausspricht oder es in seiner Aussage
inpliziert. Es geht also um nein oder Dein LElIBHAFTI GES Da- Sein, um
das, was man oft "Korper" genannt hat.

1.2.3 Kor per geschi chtli che Voraussetzungen. Die
Geschichtlichkeit der 'physis’

Dass der Korper des Menschen geneinhin als etwas a-historisch
gegebenes verstanden wird, ist eine Denkform die eng mt der
Geschichte der Medizin verbunden ist. Trotz bewundernswerter Schritte
von Kunstlern und Anatonen in diese Richtung, die mt der Renaissance
ei nsetzen, verfestigte sich erst im Verlauf des 19. Jahrhunderts "der
Korper" als ein Effekt der klinischen Praktiken als biol ogische
Entitat, die in die Lebenswi ssenschaften gehért, derart, dass
"Korper" als ein vorrangi g naturw ssenschaftliches Faktum verstanden
wi rd: eine grundl egende Gegebenheit der "Biologie", jenseits von
Kul tur und Gesellschaft. Gesundheit wurde so von einer Bezei chnung
fiar ein Lebensgefidhl und dessen Ausdruck zu einer Beobachtung: der
Ver mnessung des Zustandes ei nes vom Medi zi ner verstandenen Obj ektes.
Die Befindlichkeit des Patienten hatte der Arzt durch die Kl age des
Pati enten verstehen missen, durch seine Aussagen im Laufe der
Anamese oder durch ihren "Ausdruck": die elf Bucher des rom schen
Arztes CGal enus, die sich nmit dem Puls befassen, handeln vom Gehor des
Arztes, das Uber die Stinme des Patienten hi naus di e Aussage
"versteht", die seine Natur mt ihren Rhythnen, ihren Dutzenden von
unt er schi edl i chen Mel odi en macht.!? Seit dem spaten 18. Jahrhundert
wird vom Arzt gefordert, er solle den Zustand des Patienten objektiv
erheben, und vom Patienten wird erwartet, er solle sich seine
Korperlichkeit von der Medizin diagnostizieren |assen, und sich diese

2. Zur Wahrnehmung des Kranken durch den westlich-antiken

Arzt oder den chinesischen Heiler vermttel st der Erkenntnis seiner
Fi ngerspitzen und der Synpathie, siehe die grossartige Studie von
Shi gehi sa KURI YAMA, The Expressiveness of the Body and the

Di vergence of G eek and Chi nese Medicine. New York 1999 und die

| auf enden Forschungen von Samar FARAGE zum Pul s bei Gal enus.



Di agnose sel bst zuschrei ben. Auf gabe ei ner Medi zi n- Ant hr opol ogi e
waren Unt ersuchungen dber die M ssverstéandni sse, die bei der
Uber set zung ei ner medi zi ni schen Erkenntnis vernmittels der
Urgangssprache in das Sel bstverstéandnis des Patienten unausweichlich
sind. Die Geschichte dieser Mssverstéandni sse misste in Bezug auf die
ver schi edenen Epochen der Medi kali sierung seit dem 19. Jahrhundert
separat untersucht werden. Sol ange der Arzt eine "Darnverschlingung"
di agnosti zierte, konnte sich der Patient den "driuckenden Magen" noch
vorstell en und ei ne sinnhafte Verbi ndung zwkchen sei nem Bauchgri nmren
und ei nem "Knoten da drinnen" herstellen. Wenn spater Patienten in
die Praxis kommen, weil sie nmeinen, ihr T-Zellen Titer se

bedrohli ch, dann suchen sie den Arzt zur Bestéatigung ihrer eigenen
ent korperten und verw ssenschaftlichten Vorstellungen auf. Noch
weiter wird dieser Vorgang der Verunwi rklichung getrieben, wenn
Frauen sich dringlich durch die beangsti gende Vorstellung eines
Krebses zur Bemessung i hrer diesbeziglichen Anl age oder ihres Risikos
genéti gt fdhl en.

Medi zi nant hr opol ogi sch | 4sst sich al so hier von der Abfolge
unt erschi edl i cher Rituale sprechen, die auf verschi edene Wi se an
auf ei nander f ol genden Formen des Myt hos vom Koérper zimern. Al so von
der nythopoi eti schen Produktion eines sich sel bst, auf medizini scher
Grundl age zugeschri ebenen bj ektes, das beim"ich" oder "Du" sagen
imer mit-gewusst und als "nmein Korper" vorgestellt wird. G und wi e
di eses Konstrukt dann "erlebt" oder "erfahren" wird, gehdért zu den
Grundfragen, die sich stellen, wenn vom Wandel der Medi zin verhandelt
wird. Diese Art von Fragen | assen sich aber, unserer Meinung nach
nur in einemKreis sinnvoll stellen, dessen Mtarbeiter sich in der
di sziplinierten, historischen Erforschung vergangener Formen der
Ver kor perung gelbt haben. Die also die Disziplin erworben haben, dem
ei genen, im Laufe des Lebens erworbenen soma gegeniiber auf Distanz zu
gehen. Denn nur im Vergleich mt dem Spektrum der verschi edenen
epochen-spezifi schen Arten der Verkoérperung wird deutlich, ja
unhei mich, dass es sich heute in einer prazedenzl osen Wi se nicht um
VER- sondern um ENT- Kor perung handelt. Dass al so jene Referenz, die
heute als "Korper" zur Sprache komt, ein Etwas ist, in demdie
Di agnose ei nes "personlichen" Risikoprofils auf Befehl als "nein
Korper" verdinglicht und -- stets angsterregend -- mani fest wi rd.

Di e nmedi zi ni sche Ant hropol ogi e begann schon frih mt
ver schi edenen Konzepten zu experimentieren.® Statt von "Korper",

3Di e besten Einfihrungen hierzu geben Nancy SHEPER- HUGHES
Enbodi ed Know edge: Thinking with the Body in Critical Medica
Ant hropol ogy. I n: Robert BOROFSKY (Hg.), Assessing Cultura
Ant hropol ogy. New York 1994, S.229-242; Margaret LOCK und Nancy
SCHEPER- HUGHES, A Critical-Interpretative Approach in Medica
Ant hropol ogy: Rituals and Routines of Discipline and Dissent. In
T. M JOHNSON und C. SARGENT (Hg.), Medical Anthropol ogy: A Handbook
of Theory and Met hod. Westport 1990, S.47-72



"body" zu sprechen, versuchte sie, mt demBegriff des "enbodi ment",
al so Ei nkor perung oder Verkorperung zu arbeiten. Diese Begriffe

wur den gebildet, um den Schein der Dinglichkeit, der Naturhaftigkeit
oder "Biologie" in Bezug auf die untersuchten Tatbesté&ande zu

vernei den. So war "enbodi ment" jener Begriff, der nicht nur

subj ekti ve (wahrnehnende) und objektive (faktische) Seiten des

gl ei chen Phéanonens zu verbi nden suchte, sondern mit dem sich vor
all em di e geschichtliche Pragung der "physis" untersuchen |&asst. Die
Medi zi net hnol ogen zei gt en, dass das Obj ekt der Bio-Medizin, "der
Korper" als Ganzes und bis ins Detail durch die Hegenonie eines
spezi fi schen Wssenstypus konstituiert wurde, der "Korper" als
weltlich (nicht religids gepragt), universal (nicht |okal),

obj ektivistisch (nicht subjektiv) und zutiefst materialistisch (ohne
Seel e) voraussetzt. Diese Setzung unterzog die social anthropol ogy
ei ner kritischen Analyse, indemsie fragte, in welchen Praktiken

j ener W ssenstypus entsteht, wie er hergestellt wird und wie er sich
schliesslich in der Wahrnehnung ei ner Zeit einkérpert, zu Fleisch
wird. Die Medizinethnol ogie fragte deshalb vorrangi g danach, in

wel chen Wei sen und Zusamenhéangen di e Medi zi nkul tur einer Zeit
(Kliniken, Arzteschaft, Alltagspraktiken, soziale Urstande, famliale
Situation) die Wahrnehnung von "krank" und "gesund" bestimm, fornt,
sie zur einzig gultigen Erfahrung macht.

Di e "nedical anthropol ogy" steht damit fir einen Wechsel in der
Perspektive, weil sie die Wahrheit und Universalitéat medizinischer
al so naturwi ssenschaftlich erworbener Gew ssheiten infrage stellt,
indemsie sie in den Rahmen der Gew ssheits-generierenden Praktiken
stellt. Es war die Medizinanthropologie, die sich als erstes Fach
daran nmachteldie kritische Erkenntnissuche nicht auszusetzen, wenn
man von exoti schen und fernen d aubensfornen zur Untersuchung der
west | i chen W ssenschaft und westlichen Medizin tUbergeht. Die
Medi zi nant hropol ogi e kritisierte danmit die Tendenz, die Medizin, und
i nsbesondere di e neuere Bi o-Medizin, als eine Praxis der
Tat sachenherstellung zu privil egieren, sie betonte vielnehr die
kulturell e Bedingtheit der generativen Axiome di eser Wssenschaften
der Bionedi zin, der Genetik und der Epideniologie. So gehdrt es heute
fiar eine Rei he von Medi zi n- Et hnol ogen zum Ausgangspunkt i hrer
For schungen, dass "der Korper" in verschi edenen Kulturen und Zeiten
nicht nur jeweils anders interpretiert oder tief unterschiedlich
erlebt wird, sondern dass auch die 'physis' selbst ein Produkt der
Zeit und der Kultur ist: 'physis' ist ortlich, zeitlich, kontext-
gebunden jewei |l s anderes.

Al s schl agendes und | eicht verstandliches Beispiel hierfir kann
ei ne unfangrei che, vergl eichende Studie zu den Wechsel jahren in Japan
und den USA dienen. Margaret Lock setzt ihre Autoritat dafdr ein,
dass di e Forschung nach Gesundheit damit begi nnen solle, "lokale
Bi ol ogi en" zu untersuchen. "Lokal e Biologien" sind fur Lock jeweils
orts- und zeitgebundenes bi os, epochal er Typus des Lebensl aufes. Auf
sol i der epidem ol ogi scher Basis vergleicht Lock "Menopause" in Japan
und den USA. Ahnliche endokrinol ogi sche Wechsel im Kérper von Frauen
gehen vonstatten, aber weit Uber ihre unterschiedliche subjektive



Bewertung hi naus mani festieren sich die Wechsel jahre faktisch auch
physi sch in Uberraschend verschi edener Wise. Viele Synptonme, die in
der westlich-industrialisierten Medizin beobachtet und zum
Handbuchwi ssen werden, komen in Japan nicht vor. Die Aussagen

Kyot oer und Chi cagoer Frauen iber ihr Erlebnis des Alterwerdens -
Uber Hitzewellen in den USA und steife Schultern in Japan - bringen
deshal b ni cht verschi edene subjektive Erfahrungen eines gl eichen

uni ver sal en, bi ol ogi schen Vorgangs zum Ausdruck, sondern sie
denonstrieren eine nicht hombgene somati sche Wrkung der Dial ektik
von "Biologie" und "Kultur", die auch in epideni ol ogi schen

Ver gl ei chen der auf di e Menopause bezogenen Synptone nachgew esen
wer den kann.* Di e schei nbar biol ogi sche Definition der Wechsel jahre
als ein Syndrom hornmonel l er Defizienz ist also nmedizi ngenacht, ebenso
wi e di e daran anschliessende neue Therapi e der Steuerung des

Hor nonspi egel s al t ernder Frauen

Phéanonenol ogen haben auf die Di sparatheit von "corps vecu" und
"corps decrit", von erlebtemund definiertem Korper hingew esen.
Bei de sind nicht deckungsgl ei ch, w ssenschaftliches Wssen kann nicht
auf di e bewusste, personliche und sinnhafte Welt des Ei nzel nen
Ubertragen werden. Wssenschaftliches Wssen ist nicht per se fir den
Ei nzel nen gultig, darauf hatte bereits 1956 Jean Paul Sartre in "Sein
und Ni cht - Sei n hi ngewi esen

"Wenn ich 'mein'" Bewusstsein in seiner unbedi ngten, absol uten

Innerlichkeit begreife, nmich also in reflexivem

sel bst bezogenem Denken zu begrei fen suche und es zugleich nmit

ei nem | ebendi gen Obj ekt zu identifizieren suche, das aus ei nem

nervosen System aus Gehirn, Drisen, aus verdauenden, atmenden

und zirkulierenden Organen zusanmengesetzt ist, (...) dann

komre ich in uniberw ndliche Schw erigkeiten. Diese resultieren

aus der Tatsache, dass ich "nein" Bewusstsein nicht mt "meinem

Kor per" vereine, sondern nmit dem Korper eines anderen.

Tat sachlich ist eben jener Korper (...) nicht nein Korper, so

wie er fur mchist.”

Umn " Kor per" besprechbar zu machen, missen wir deshal b von
Begi nn an betonen, dass das, was Leute Uber ihren "Korper" und sein
Bef i nden sagen und sagen koénnen, seinem Wesen nach nicht das G eiche

“"Di e Argunente gegen ein gleichférm ges biol ogi sches Profi
am Ende der Menstruation sind Uberwdltigend’, so Margaret LOCK
Encounters wi th Aging: Mythol ogi es of Menopause in Japan and North
Anerica. Berkeley 1993, S.411. Im Japanischen gibt es kein Wrt,
das "Hitzewel | en" ausdricken kénnte, das in etwa vergleichbare
Konzept des konenki bezeichnet andere als die Syntone, die
vermttel st der Routinen der westlichen, gynakol ogi schen Kultur
nach und nach in die Sel bstwahrnehnmung ei ngi ngen, ei ngekor pert
wur den. Locks Buch regt an zum Nachdenken lber die Rolle der
Medi zi n, die eben nicht nur den Korper eines Patienten behandelt,
sondern ebensosehr einen Patienten-Korper schafft.



i st als das, was durch Beobachtung, Messen und abstrahi erenden
Ver gl ei ch zustande komt. Sartre war al so schon vor ei nem hal ben
Jahrhundert ein Zeuge dafir, dass in dem MalRe, zu dem ein "Korper"
nach Akkuratheit, W ederhol barkeit und Kontrolle strebend
synthetisiert wird, dabei das Erlebbare, das mr Vertraute, also das
Somati sche verstellt wird, auf das "ich" verweist. Denn das

"subj ektive 'ich'" konnte schon fur Sartre nicht nit einem

uni versal en und universalisierbaren "Korper" identisch gesetzt

wer den, jenem "Korper", den die Methoden der "Biologie"
konsti t ui eren.

Die Frage, die uns gestellt wurde, bezieht sich aber nicht auf
di e Funktion der |atrogeni e des Lebensgefihls der Funfziger Jahre,
sondern auf den Unterschied zw schen der |atrogenie, also des durch
Medi zi n verursachten WrKklichkeits-Konstruktes damals und heute. Und,
de facto, zitieren wir hier Sartre auch nicht als einen Propheten
sondern als Zeitzeugen, als eine Herausforderung, die medizinisch
fundi erte Entkorperung als ein historisches Phdnonmen zu betrachten
Es geht uns darum die von Sartre beschri ebene Epoche als etwas
Gewesenes, heute bei nahe Untergegangenes zu beschwbren, um auf diese
Weise nmit grosserer Deutlichkeit und Genaui gkeit uns durch das
Ei gentim i che an den heutigen Sel bstverstandlichkeiten befrenden zu
| assen.

1.3 Unser Vorgehen

Der erste Teil unseres Cutachtens hatte den Zweck, dem Leser
die Hstorizitat der Gundpfeiler vor Augen zu fiuhren, umdie es in
der Fragestellung der Enquetekomm ssion geht: Medizin, Krankheit,
Gesundheit und Behi nderung, deren \Wandel durch unsere Anal yse
di skussi onsrei f gemacht werden soll. Skizzenhaft haben wir es
versucht, auf die tiefe Ungleichartigkeit jedes dieser Begriffe in
auf ei nander f ol genden Epochen auf merksam zu machen: auf eine
Het erogeni tat, di e aussergewdhnliche Umsicht fordert, wenn man in
ei nem anal yti schen Di skurs "Krankheit" im 18. und im 20. Jahrhundert
auch nur als Synonyma verwendet. Der Zweck des nun abgeschl ossenen
Teiles war es also, in wenigen Seiten einen kurzen Abriss der neueren
Kor per geschi chte zu geben, die endlich die unfassende Heterogenitéat
zwi schen epochenspezi fi schen Korpern zum Thema der historischen
For schung gemacht hat.

Imzweiten Teil dieses Gutachtens geht es nun nicht nehr darum
di e korperbezogenen Begriffe, Vorstellungen, Werte und Erl ebnisse,
die imLaufe der Entw cklung von Wssenschaft seit dem spaten 15.
Jahrhundert zur GCeltung gekommen sind, im Vergleich und Kontrast mt
der Vielheit der vormals bedeutungstragenden Wahr nehnmungen zu
unt ersuchen. Es geht jetzt darum durch einen Vergleich der
behandel nden und auch der vorbeugenden Medizin, so wie sie sich Mtte
des 20.Jahrhunderts verstand, nmit deminzw schen etablierten
Gesundhei t s- Syst em di e Moglichkeit einer Diskussion zu erdffnen, die



sich mt dem Charakter der "neuen Gesundheit" befasst - jenseits der
Rest e der eben so dramatisch geschmundenEE Ver gangenhei t .

Un di esem zwei ten Teil folgen zu kdénnen, nuss der Leser seine
Ent st ehungsgeschi cht e verstehen. Dieser zweite Teil ist im
Wesentli chen das Resung ei ner Abfol ge von vier Mnaten der
Zusammenarbeit mit der praktischen Arztin Beate Zi mrermann in Essen.
In unseren Treffen bildeten Abschnitte aus dem Exposé von Barbara
Duden den jeweiligen Rahnen und konkrete Falle aus der arztlichen
Praxis den Kristallisationspunkt, umim Gesprach die medi zi ni sche
Literatur kritisch daraufhin zu sichten, wie der d aube, es ginge um
das "Heilen" von Menschen eine Praxis nicht nur erlaubt und
legitimert, sondern sie auch aufnétigt, die -- umdas mnindeste zu
sagen -- genau das nicht leistet, was sie verspricht.

Zum Schl uss haben wir uns die uns gestellte
"Lei stungsbeschrei bung fir ein Gutachten" nochnmal s vorgenommen. Wr
haben den dort gestellten Fragenkatalog in 11 Punkte gefasst, und --
wei t gehend ohne W ederhol ungen -- in kollegialer Ofenheit dem
unm ttel baren Kreis der Auftraggeber gegeniber Bedenken fornuliert,
di e bei der Beantwortung di eser Fragen klar vor Augen gehalten werden
sol I ten.

2.0. MEDI ZIN ALS SPI EGEL FUR DI E ZEl TGESCHI CHTE

W r haben di e Auf gabe akzeptiert, "Verstéandnis" fir den
"Wandel " zu erndglichen, und das erfordert ein ganz anderes Vorgehen

wenn es sich - wie imErsten Teil - umdie Darstellung eines in der
Ver gangenheit |iegenden und weitgehend abgeschl ossenen \Wandel s
handelt, als in diesem Zweiten Teil. H er wird der Wandel untersucht,

bei demdie intuitiven Sel bstverstandni sse, die zutiefst persénlichen
Werturteile und Angste das Thema des zu anal ysi erenden Wandel s sind,
die von Arzt und Patient, Autor und Leser als

Sel bstverstandl i chkeiten i hrer Epoche geteilt werden. Was in di esem
Zweiten Teil von uns gefordert wird, ist schon deshalb schwi erig,

weil wir nicht Zukinftiges postulieren wollen, aber doch unentwegt
von zukunftstrachti gem Neuerschei nungen sprechen missen.

Zu 2.1 Deshal b begi nnen wir unsere Darstellung nmt einem
Versuch, den vor weni gen Jahren noch kaum denkbaren Vertrauensver! ust
an der "kl assi schen" Medizin unserer Jugend zu fassen. WAs sich dabe
abzei chnet, sind eine Anzahl von Paradoxa: bei schwi ndendem Vertrauen
ei ne gl eichzeitige Expl osion von Erwartungen; bei einer klaren
Tendenz hin auf eine weltweite Biokratie' auch die Tendenz, dass im
Laufe der letzten zwei Jahrzehnte ehenmalige Haretiker - we
Akupunkt uri sten oder Honmpeopathen - erst zu legitinen "Alternativen"

> Den Begriff pragte Gerald LEACH, The Biocrats:
I mpl i cations of Medical Progress. New York 1970



dann zu "Konpl enent &ren Systemen" erkl art wurden

Zu 2.2 In ei nem ndchsten Schritt untersuchen wir in etwa den

Ei nfluss, den "die Genetik" auf das gesellschaftliche Verstandnis der
von uns untersuchten SchlUsseI-BeEJiffe hat. Wr betonen dabei das
Verwunder | i che an Verwechsl ungen, Mythen und Hof f nungen, die sich an
Zusanmenset zungen nmit dem Wirtlein "Gen" binden

Zu 2.3 In einemdritten Schritt geht es uns um die Funktion der
Medi zin i mLaufe der zweiten Halfte des 20. Jahrhunderts in der
Verinnerlichung, ja Ei nfleischung der Statistik. Da, wie schon
erwahnt, das medi zi ni sche Vokabul ar in der Urgangssprache bis in

sei ne Verastel ungen hinein i mer auch Wert, Angst und Hoffnung
konnotiert, wurde die bezifferte Wahrscheinlichkeit in der
Popul ari si erung weit gehend nur mehr als "Risiko" verstanden und

di eses nit drohender Gefahr gleichgesetzt. Es geht uns in diesem Tei
haupt sdchlich darum auf die Intensitat aufmerksam zu machen, nmit der
das alltéagliche Handel n durch Verwei s auf diagnostiziertes Risiko
geleitet wird.

Zu 2.4 Unter der sich uns anbi etenden Vielfalt anderer

Char akteristiken, die fir die Herausbil dung des neuen Gesundheits-
Managenent - Syst ens ent schei dend sind, wéhlen wir bewusst, zum

Abschl uss, das Thenma "Beratung". Wihrend der ersten Hilfte des 20.
Jahrhunderts war das Mtto der Therapi ewahl noch "doctor knows best".
Der Arzt weiss und bestinmmt, was zu tun ist. Witgehend auch unter
dem Ei nfluss der Frauenbewegung stand das zweite Drittel des
Jahrhunderts im Zei chen der Forderung nach inforned consent, nit dem
der nedi zi ni sche "Konsum nach den Regel n des Konsunent en-schut zes
geordnet werden sollte. Mt demletzten Jahrzehnt hat sich die
Beratung al s ei ne bisher von Forschern noch kaum erforschte Form der
Sozi al kontrol | e auf dem Gesundheitssektor breit gemacht. Die

"Di agnosti zierte" soll selbst die Verantwortung fir di e Entschei dung
zwi schen Optionen Ubernehnen, nachdem sie in der Beratung sich sel bst
oder ihr erwartetes Kind als ein Risikoprofil wahrgenonmen hat. Damt
wird das, was in der Zukunft geschieht, zum Resultat der eigenen

Ent schei dung zwi schen Optionen, und die Wahl zw schen Optionen wird
zum I nbegriff der Freiheit.

Wr wollen, soweit es uns nmobglich ist, bei jedemdieser vier
Neuanséat ze di e Wandl ung der Medi zin und i hrer Grundbegriffe so
darstell en, dass die Medizin als die Instanz erscheint, an der die
" Ver kor perung' der Zeitgeschichte sich vollzieht, und durch deren
St udi um neue Einsichten in noch allgemei nere Doméanen der Gegenwart
gewonnen werden kodnnen

2.1 Die Krise der klassischen Medizin
James Le Fanu, britischer praktizi erender Allgerei nnedi zi ner

und Medi zi njournalist, verdffentlichte 1999 eine Studie zum Urbruch
in der Medizin seit den 1970er Jahren, die bald zum Kl assi ker der



Zei tgeschichte der Medizin wirde.® Le Fanu ist Arzt, und seine
Kritik am Medi zinbetrieb ist imer arztlich: &arztlich i mstrengen
Sinne, denn er will nur w ssen, ob der noderne Betrieb der Medizin
das leistet, was er verspricht. B} ist nicht Historiker: worauf es
i hm ankommt, ist die Beherrschung entitativer "Krankheit".

Ausgangspunkt des Buches ist ein eigenartiges Paradox: niemals
vorher waren so viele Menschen, Arzte wie Patienten, so unzufrieden
mt der Medizin, obwohl niemals vorher so viele Menschen so gesund
war en, man kann deshal b von ei nem "Paradox der Unzufriedenheit"
sprechen: einer tiefen Desillusionierung in der Profession selbst;
ei ner riesigen Zahl verdangstigter "Gesunder"; der wachsenden
Anzi ehungskraft "konpl ementéarer” Medi zin; schliesslich einem
W der spruch i m Zentrum des Gesundhei t ssystens: jeder Zuwachs an
Di enstl ei stung produziert eine Nachfrage, die das jeweilige Angebot
Ubersteigt.!” Diese vier Charakteristika des Medizi nsystens sind neu,
si e kennzei chnen eine Situation, die sich zwischen Mtte der 1970er
und Anfang der 1990er Jahre herauskristallisierte. Di e neuen Paradoxa
traten an die Stelle der Hochbl ite "kl assischer Medizin" in der
Nachkri egszeit, als sich die Medizin zu ei nem Grossunt ernehnmen
entwi ckelte, das erstmals behaupten konnte, Uber die intellektuellen
Ressourcen unfldi e techni schen wie klinischen Mttel zu ver f iigen, um
die gesante Breite der Krankheiten des Menschen erfol greich zu
behandel n. Der Ni edergang - "the Fall" - ist nach Le Fanu eine Krise
imarztlichen, insbesondere imtherapeuti schen Handel n. Der
grindl i che Schwund klinischer Effizienz setzte am Hohepunkt ei ner
j ahr zehnt el angen Phase der "therapeutischen Revolution” ein, die mt
den Namen neuer Medi kanente (Penizillin, Cortison) oder einiger
bahnbrechender chirurgi scher Errungenschaften (Herz-Chirurgie,

Hif t oper ati onen) bestickt war und di e den Optimi srmus der
Nachkri egsmedi zi n befl Ggel ten

Zu den Griunden fur die Kl uft zw schen wachsenden Ausgaben und
schwi ndender arztlicher Wrksankeit gehort der Rickgang effi zienter
Phar maka. Das Regi ster der NCE, der New Chemical Entities - wirklich
neuer Medi kanente - verzeichnet seit den 1970er Jahren einen scharfen
Rickgang, als man begann, Medi kanmente w ssenschaftlich zu
"schnei dern" (designer drugs). Eine 1995 durchgefihrte Ei nschéatzung
von 50 Jahren Pharnma-Innovati on konmt zum Schl uss, dass di e neuen
erfol grei chen Medi kanente nicht mehr sind als "bessere Mausefallen"
Medi kamente, die teurer sind und altere und billigere ersetzen. "Es
i st Uberraschend, wie gering die Erfolge in den letzten 30 Jahren

%james LE FANU, The Rise and Fall of Mdern Medicine. London

1999. Die zeitgeschichtliche Bedeutung des streitbaren Buches
betont lain BAMFORTH, Are W& Really What we Eat?. The declining
rate of medical discovery and the new nedical fads. In: Tines
Literary Suppl enent 31.12.1999, S. 3.

YLE FANU, S.3.



waren. Es sind nur sehr weni ge w rksane Behandl ungen fiur die
Krankhei ten entdeckt worden, die fir die U sachen von Mrtalitat und
Mor bi di t &t verantwortlich sind."!® H ntergrund des M sserfol gs war

ni cht so sehr die Verscharfung des Konsumentenschutzes, also die
Hirden fir eine Zul assung, sondern ein Paradi gmawechsel, eine

Verwi ssenschaftlichung in der Pharmaherstellung. Le Fanu zeigt, dass
vormal s der "Ozean des Unwi ssens" Uber Krankheitsentstehung durch

m | 1ionenfache Synthetisierung chem scher |ngredienzien Uberbrickt
wor den war, die nachtaglich auf ihre therapeutischen Effekte hin

unt ersucht worden waren. Das neue Paradi gna hi ess: "designer-drugs”,
Medi kanment e, die spezifisch auf eine definierte Funktion
zugeschnitten waren. Hi ntergrund war die Voraussetzung, dass das
Probl em der Erkrankung auf der untersten Ebene der Zelle, der Cene,
der Proteine erkl ar- und behandel bar sei. Doch der Erfolg blieb
wei t gehend aus. "Das wi chtigste Charakteristikum der neuen

Medi kanmente ist, dass sie zu Zweifel Anlass geben, ob sie Uberhaupt
positiv wirksam sind. Z. B. das Medi kament "Finasteride", das

wi ssenschaftlich entw ckelt wurde, um den Metabolismus von
Testosterone zu bl ockieren und so die Prostata ruckzuentw ckel n.
(...) Die Grossenveranderung bEd den Synpt omen der Patienten ist
unbedeut end. "'° Neuere Medi kanmente gegen Al zhei mer oder Miltiple

Skl erose haben einen so geringen Nutzen, dass sie die Forderungen der
kl i ni schen Kosten-Nutzen-Bilanz nicht erfillen. Das Ausbl ei ben
kli ni schen Erfol gs bewegte di e Pharnmai ndustrie dazu, sich andere
Markte zu erschliessen nmithilfe der neuen "Lebens-Stil-Medi kanente",
deren wichtigste Funktion es ist, jene sozialen Eigenschaften w eder
herzustellen, die mit dem Al terwerden schwi nden: Viagra gegen

| mpot enz, Xenical gegen Fettleibigkeit, Prozac gegen Depression. Aus
Medi kament en wurden schrittweise Mttel nicht zur Behandl ung von
Kranken, sondern zur Verbesserung (Optim erung) von Gesunden

Annlich erfol glos der Trend, intensiver und routinemissiger
nmedi zi ni sche Technol ogi en ei nzuset zen. Zwar wurden seit den 1980er
Jahren neue di agnosti sche Techni ken (bil dgebende Verfahren
Conput er t onogr aphi e, Kernspi nnt omographi e, Utraschall etc.) oder
chirurgische Interventionen (Witerung verengter Arterien mt Ball on-
Kat heder n, Verfei nerung endoskopi scher Methoden) entw ckelt, aber
di ese neuen Verfahren veranderten den Rahmen der &rztlichen Praxis,
denn sie wurden nehr und nehr zweckwi drig eingesetzt. Die Arzte
setzt en weni ger auf Verfahren, die einen Zuwachs an klini schem W ssen
brachten als auf technisch generierte Befunderhebung: seit den 1970er
Jahren steigen die diagnostischen Verfahren rapide an, die nicht mehr
direkt zur Kl arung ei nes Befundes fihren. Medizin transformerte zur

BRi chard J. WWRTMAN & Robert L.BETTIKER, The Sl owi ng of
Treatnent Discovery, 1965-95. In: Nature Medicine 1 (1995): S. 1122-
5, zit. nach LE FANU, The R se, S. 246

YRoger S.RI TTMASTER, Finasteride. In: New Engl and Journal of
Medi ci ne 330 (1994):120-4; zit. nach LE FANU, The Ri se, S.250



Maschi neri e der Befunder hebung ohne therapeuti sche Konsequenzen und
oft ohne Aussagekraft, denn die neuen Technol ogi en erl aubten | eichte,
eben nicht-invasive Eingriffe. Endoskopi en gehdren zum Butterbrot der
Gastroent erol ogen, auch wenn das keinen Effekt fur die
Krankhei t sver| dufe hat. Le Fanu sieht den neuen optim stischen und

| ukrativen @ auben an die Technol ogi en i m Rahnmen ei nes gl ei chzeitigen
Schwundes an humaner Medi zin. Die Uberbewertung technisch generierter
Daten steht im Zentrum des zeitgeschichtlichen Vorgangs, in dem aus
dem Arzt der Fachmann mit technisch spezialisiertemdiagnostischen
Konnen wurde. Mt dem Resultat der profitablen Uber-Untersuchung, der
wachsenden Bef under hebung bei Patienten, deren nedizini sche Probl ene
noch zwei Dekaden fruher einfach | 6sbar gewesen waren

In di esen Rahnen steigender Ausgaben fir einen unndtigen oder
dem Patienten nicht hilfreichen Fchnik-Einsatz stellt Le Fanu auch
die Rolle der Intensiv-Medizin, die ihre Hoch-Technol ogie zuneist in
erfol gl oser Lebensverl @ngerung, d.h. der Verl &ngerung des Sterbens
ei nsetzt. "Der M ssbrauch der Techni ken der |ntensiv-Stationen i st
ein Zeichbh dafur, wie weit die Medi zi nt echnol ogi e aus einem Mtte
zum Sel bst zweck wurde. 1995 waren di e Ausgaben fiur Intensiv Care (in
den USA) auf 62 Billionen gestiegen, ein Drittel davon (20 Billionen)
wurden far das ausgegeben, was man euphemni stisch PIC nennt:
potentially ineffective care."?

Teurere und kaum wi r ksarmer e Medi kanente, Drogen zur Korrektion
gesunden Alterns, nicht imeigentlichen Sinne arztlich orientierte
Uber - " Di agnosti k" und quéal ender Einsatz von Intensiv-Technol ogie an
St erbenden sind die eine Seite des N edergangs der nodernen Medi zin.
Die andere Seite in der Krise des arztlichen Unternehnmens sieht Le
Fanu in der schrittweisen Durchsetzung der Vorherrschaft zweier
Subdi szi plinen, die in der Nachkriegsmedi zin noch kei ne wi chtige
Rol l e gespielt hatten: die Genetik und die Epideniologie. In
ei gentunl i cher Wi se di stanzieren sich di ese beiden
wi ssenschaftlichen Disziplinen vom ei nzel nen, konkreten Kranken und
sei ner 'physis', wenn auch sozusagen in ungekehrter Ri chtung:

- Die Neue Cenetik, Ml ekul arbiol ogi e auf den Menschen angewandt,
steht fir eine letztliche Zuspitzung des deterni ni erenden Denkens
Uber das Schicksal des Menschen. Die Bio-Mdizin kann die
Redefiniti on des Menschen nicht weiter treiben als zu behaupten, dass
3 Billionen Nukleinsauren im Genom all es verursachen und deshalb zu
versprechen, dass alle Fragen gel 6st werden konnen, wenn nur die
"Baust ei ne des Lebens" entschlisselt sind. Die Genetik kamin die
Medi zi n durch die sich in diesem Denkstil er6ffnende Chance, "fal sche
Gene" als U sache fiur verschi edene Krankheiten zu identifizieren. Es
| &sst sich aber begrindet zeigen, dass der Beitrag, den die Neue
CGeneti k fur die Therapie bisher gebracht hat und machen wird,

dusserst beschrankt ist.

21 E FANU, The Fall, S. 260.



- Die Epidem ol ogie, die Wssenschaft statistisch verarbeiteter
Krankhei t sf akt oren, steht fir die utopische Vision einer

Medi kal i si erung allen Lebens. Le Fanu spricht von einer in die

Medi zin inmportierten "Sozialtheorie": der Lehre, dass die w chtigsten
Zivilisations-Krankheiten (Krebs, Herzkrankheiten, Schlaganfalle)
durch sozi al e Faktoren, durch ei ne ungesunde Lebensf ihrung al so,
verursacht sein sollen. Folglich kénne eine praventive Anderung des
Lebenstils di ese Krankheiten verhindern. Le Fanu erzéahlt den
erstaunlichen Aufstieg der préaventiven Gesundheitslehre als
arztliches Paradi gma der 1980er Jahre, durch die nicht nur die

al I tagli che Lebensfihrung - insbesonders Rauchen und Essen - in die
Zust andi gkeit der Beratung des Arztes fiel, sondern auch eine
Argurent ati on zun1LeiF%aradigna aufstieg, die rigoros auf Statistik,
auf der Berechnung von Popul ati onen aufbaute. Chne sie hatten die

Al | t agshandl ungen und i hre koérperlichen Folgen nicht in "Risiko-
Faktoren" transferiert werden koénnen. |In di esem Rahnmen stieg der
Medi zi ned zum Ber at er al I téaglicher Lebensfihrung auf - nmit

wei t rei chenden Fol gen, weniger fir die Kranken als fur die bis dahin
Gesunden.

Le Fanu kommt zu fol genden Fazit?: "Heute zeigt sich, dass sowoh

die 'Sozialtheorie' als auch die Neue Genetik in ihrer Wise gezeigt
haben, dass sie Sackgassen sind, unf&ahig die gemachten Versprechungen
ei nzul 6sen. I hr Msserfolg begrindet die Krise der nodernen
Medi zi n. "22 enn es stimmt,CHass diese bisher fir den Kernbestand
medi zi ni schen W ssens randst &ndi gen wi ssenschaftlichen Subdi szi plinen
zum Lei t paradi gnma aufrickten, wollen wir zundchst klaren, wie im
Rahnen di eser Disziplinen der "Patient" zu einer neuen Entité&at wurde.
Es sind zwei Axione, die die Praxis der arztlichen Kunst
erschitterten: di e Behauptung, dass Di agnose und Therapi e Uber die
"CGene" auf eine neue Grundl age gestellt werden kénnten und die
praxi sl eitende Vorstellung, dass statistische Konstrukte von

Wahr schei nli chkeiten in "Bevdl kerungen" als "personliches Risiko" auf
den ei nzel nen Patienten angewandt werden konnen

2.2 Die "Gene": Zur These der geneti schen Bedi ngtheit von
CGesundheit und Krankheit

Vorausset zung fir die Erwartung, dass die Neue Cenetik das
arztliche Wssen revolutionieren kénnte, war eine fundanental e
Redefinition der 'physis'. Die "Genetifizierung" der Medizin setzt

ZLLE FANU urteilt hier imer als Arzt, demes darum geht, das
ehemal i ge Wssen des Praktikers zu retten, jenes "tacit know edge
that comes from experience and is best described as 'judgenent'",
das mit statistischer Beweisfihrung und klinischen Massendat en

margi nalisiert wuirde. Her zit. S 406

22| E FANU, The Fall, S.272.



die Genetifizierung des physi schen Menschen voraus. We nun kanmen die
"CGene" in die Medizin? Die Antwort ist einfach: Eine fal sche Sequenz

der Nukl ei nsauren in einem"Gen" resultiert in einemfalschen
"Befehl", den die RNA Ubermittelt, dies w ederumfuhrt zu einer
fal schen Anordnung der Am noséuren, dies verursacht ein fal sches
Protein, das dann im Fall einer genetisch bedi ngt gedachten

Krankheit, z.B. der Zystischen Fibrose, letztlich zum Ausbruch di eser

Krankheit fdhrt. Gundl age di eser Argunentation war di e damalige
nol ekul ar geneti sche Hypot hese, dass jedes Gen fir ein Protein
kodi ere, sodass es nur darum gehen misse, jedes "Gen" zu kennen
seine Resultate, die Proteine kennen und mani pulieren zu kdnnen
Sobal d man wi sse, wie die Proteine in Krankheiten falsch

funktionieren, z.B. bei Krebs oder Miltipler Sklerose, 6ffne sich der

Weg, sie zumrichtigen Funktionieren zu bringen

Es war die Uberzeugungskraft dieser Argunentationskette in der

scientific comunity und ihre erstaunlich rasche Popul ari si erung,

dazu fuhrte, dass die CGenetik, die bis in die 1970er Jahre keinerl ei
praktische medi zi ni sche Bedeut ung gehabt hatte, in wenigen Jahren zum

grossen Versprechen auf allseitige Beherrschung von Krankheit und
Behi nderung aufstieg.?® Seit damals stellt die Genetik eine

Revol uti on der Di agnose- und Therapi enfigli chkeiten in Aussicht: "Die

Gen- Forschung wird die w chtigste, bedeutsanste Wrkung auf unsere

Gesundheit seit der nikrobiol ogi schen Revolution des 19. Jahrhunderts
haben."?* Die Flut der journalistisch aufbereiteten Erfol gsnel dungen
von der nol ekul arbi ol ogi schen Front, man habe di eses und jenes "Gen"

fiar Krebs, Al zheinmer oder Fettsucht gefunden, transportieren die
"CGene" in die Alltagswahrnehnung, sodass das Wrt zum Enbl em wur de

fiar das Versprechen, die Geisseln der Menschheit, Krankheit und Tod

auszurotten - vor allemdie verbreiteten KrankheitenCder

I ndustriegesel |l schaften und die Gebrechen des Alterns (Krebs,

Her zkr ankhei t en, Depressi onen, Neuro-degenerative Krankheiten wie
Al zhei ner oder Parki nson). 2°

Z7wei zeitgeschichtliche Zeugnisse fir di ese Wendung zur
Medi zi n: Joshua LEDERBERG Wat the Double Helix has Meant for
Basi ¢ Medi cal Science. In: Journal of the American Medi cal Acadeny
269 (1993): S.1981-5; Victor MKUSI CK, Medical Genetics: A Forty-
year Perspectiijon the Evolution of a Medical Specialty froma
Basi c Science. In: Journal of the Anmerican Medi cal Acadeny 270
(1993): S.2351-6.

24John BELL, Nuffield Professor of Medicine, zit. nach LE
FANU, The Fall, S. 274.

Zphar mazeuti ka, mit denen di ese Krankheiten behandelt werden,
bri ngen schon heute die grdssten Gewi nne der Pharmai ndustrien, denn
das neiste Geld wirde in den letzten Jahren nmt Pharnmazeuti ka
gemacht, di e gegen Herz-Krankheiten, hohe Chol esterin-Spi egel,
Tunore, Fettleibigkeit und Depression eingesetzt werden



Bevor das Versprechen, die Genetik erdffne ungeahnte
medi zi ni sche Miglichkeiten, an einzel nen Instanzen einer kritischen
Unt ersuchung unterworfen wird (s.u. genetic screening gegen
Brust krebs, genetic engineering fur neue Medi kanente), ist es
gebot en, einen Zusamenhang zu kl aren, der zu offentlichen
M ssver st dndni ssen fiuhrt: den kausal en Wrkzusanmenhang zw schen
"CGenen" und "Korper". Zwei heute fachw ssenschaftlich kaum nehr
gultige Interpretati onen der geneti schen Forschung sollen hier
erdortert werden, die der Minung der genetischen Bestinmtheit
kor perlicher Vorgéange Vorschub | eisten.
1) dass eine einfache direkte Verbi ndung zwi schen Genotyp und
Phéanotyp besteht;
2) dass ei ne DNA- Fol ge zwangsl aufig ei nem " Gen" entspricht, bzw,
dass Cene Proteine kodieren.

Zu 1)

Di e Unt erschei dung zwi schen dem Phanotyp und dem Genotyp ei nes
Organi snus wurde schon Anfang des 20.Jahrhunderts in die Biologie
ei ngefuhrt. Di e Mendel ' sche Vererbungsl ehre setzte die Existenz von
bi sher unbekannten Ei nheiten in den Organi smen voraus, den

Er bf akt oren, die heute als "CGene" zu ei nem sel bstverstandlichen
Best and des Menschen geworden sind. Di ese Erbfaktoren konnten aber
weder danal s noch heute in einer eins-zu-eins Beziehung nmit der

Er schei nungsform der Organi smen in Deckung gebracht werden. Der
"Phéanot ypus" beschrieb in Zukunft di e Mrphol ogi e, Physiol ogie und
das Verhalten von Organi snen, er war veranderbar, war zeitlichen
Prozessen unterworfen und war sel bst bei gl ei chem Genotypus

unt erschi edl i ch ausgepragt. Ungekehrt zeigten Forschungen an
phéanot ypi sch gl ei ch erschei nenden Versuchsorgani snen (Drosophila),
dass deren Genotypus voéllig verschieden sein konnte.?® Richard

Wachstunst rachtig waren in den letzten Jahren Mttel far

Ner venkr ankhei t en, der Zuwachs am Konsum von Anti depressiva nacht O
einen guten Teil des jahrlich 10% i gen Wachstuns i m Phar maka-

Ver kauf der USA aus, z.B. das Antidepressi vum Prozac, das Zyprexa
zur Behandl ung von Schi zophrenie. Die WHO si eht in der

Fettl ei bi gkeit das grésste chroni sche Gesundheit sprobl em von
Erwachsenen. Krebs steht auf der Prioritéatenliste der Genforschung,
weil so viele Menschen daran sterben. Der rapide Zuwachs di eser

Er kr ankungen dirfte wohl kaum damit zusamen hangen, dass sich die
"Depressi ons- Gene", die "Fettl ei bi gkeitsgene" oder die "Krebsgene"
rapi de vernehren. Dennoch wird die Genetik als "Hoffnungstréager
gegen Fettleibigkeit" etc. bezeichnet. Siehe die genauen Zahl en bei
Sarah SEXTON, If doning is the Answer, Wat was the Question?
Power and Deci sion-Making in the Geneticisation of Health. The
Corner House Briefing Nr.16. 1999, S.40, FN. 57.

%Dazu Richard C. LEWONTIN, Genotype and Phenotyp. In: E.Fox
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Lewontin, vergl ei chender Zool oge betont, dass das Entschei dende

di eses Vererbungskonzepts die Vorstellung einer kausal en Verknipfung
zwi schen den Vor gangen der Vererbung (al so der Witergabe von
"CGenen") und den Vorgdngen der Entw cklung (der Ausbildung des
Organi snus) war. Wahrend aber di e Biologie die Vererbungsregeln

(zwi schen Genotypen) préazi se besti mren kann, sind die verursachenden
Prinzipien fir die Entw cklung (Mrphogenese) des Organi srmus
wei t er hin kaum bekannt. Die direkte Ubertragung ei ner genotypischen
Beschrei bung in ei ne phéanotypi sche i st auch heute noch nicht
mogl i ch. %/

Dennoch ist in der (ffentlichkeit der Eindruck entstanden, dass
am Genomidentifizierte "Krankheiten" wihrend der Lebenszeit sicher
auftreten werden. Ruth Hubbard und R C. Lewontin illustrieren an ei nem
Bei spi el di e unzul dssi ge Reduktion, die jedem genetischen
Det erm ni smus zugrunde liegt: Die als Erbkrankheit verstandene
Retinitis pignentosa fihrt im Leben der Patienten zu Blindheit.
Verantwortlich dafidr wird eine Veréanderung am 3. Chronosom gesehen
di e autosonmal dom nant vererbt wird und der nan theoretisch nicht
entrinnen kann. Die Autoren berichten von zwei Schwestern, die
i denti sche Veranderungen am 3. Chr onbsom auf wei sen. Ei ne der
Schwestern ist wie erwartet blind, die andere aber ist LKWFahrerin
und sie kann auch nachts chauffieren - ist alsgjganz of fensichtlich
bei bester Seh-Gesundheit . ?

Die Vorstellung, die Gene seien direkt (ursadchlich) fdar die
Ent st ehung von Krankheiten verantwortlich, sollte durch das Human
Genone Projekt bestéatigt werden, sie ist aber im Gegenteil wi derlegt
wor den. Der Mol ekul ar bi ol oge Ri chard Stkbhman schrei bt dazu: "Zu den
beunr uhi genden Er gebni ssen u.a. des Human- Genone- Proj ekts gehort
z.B., dass die Konplexitéat des Genons in Menschen und Mausen ni cht
mt den Unterschieden von Form und Funktion korrelieren, die zw schen
i hnen festgestellt wurden. Sequenzvergl ei che zwi schen verschi edenen
Arten sind nicht imer informativ. Dennoch gi bt es viele Beispiele,
i n denen kei ne oder nur eine geringe Korrelation zwi schen geneti scher
und nor phol ogi scher Konpl exitat besteht. Menschen und Miuse haben
di esel be geschét zt e Anzahl von expressiven Genen (ohne die sogenannte
"Junk DNA") und doch sind sie fundanental verschi edene Geschopfe.
Al tere Forschungsergebni sse haben die Ahnlichkeit (uber 98% von
Menschen- und Schi npansen DNA gezeigt. Und doch gelingt es diesen
bei den Organi smen, sehr verschi edene Resultate aus nahezu identischen
Genen zu entw ckeln. Noch &ltere Erkenntnisse, die sich mt

KELLER und E. LLOYD (Hg.), Keywords in Evolutionary Biol ogy.
Canbri dge/ Mass 1992, S. 137-144.

27EBD., S.139.

%R HUBBARD, R C.LEWONTIN, Pitfalls of Genetic Testing. In:
The New Engl and Journal of Medicine 334 (1996): S. 1192



phanot ypi sch sehr &ahnlichen Arten beschéaftigten, zeigen uns

Organi snen, die unter strengster anatoni scher Beobachtung identisch
erschei nen und sich doch als géanzlich verschi eden herausstellen, wenn
sie auf der Ebene ihrer Gene und Proteine untersucht werden."?°

Hubbard und Lewontin komen 1996 zum Schl uss, "dass sel bst im
Fal | der einfachen Mendel'schen Vari ati onen der Zusamenhang zw schen
DNA- Sequenzen ei nes Gens und dem korrespondi er enden Phénotyp
kei neswegs einfach ist." Sobald man di eldiusserst sel tenen Zust ande
ver| 4sst und Uber die genetische Verursachung spater im Leben
auftretender Krankheiten spekuliert, wird jede Vorhersage zur
Wahrsagerei: "Die Vorstellung, dass Geskhdheit und Krankheit auf der
Basi s der DNA- Muster vorhergesagt werden kdnnen, wird &usserst
fragwirdig (...) weil die biologischen Phdnomene aus vi el en und
konpl exen Zusamenspi el en hervor gehen. "*°

Zu 2)

Ni cht nur die Konplexitéat des Zusanmenhangs zw schen Genotyp und
Phéanotyp wi derl egte die These der Determ nierung des Menschen durch
seine "Gene", selbst die ldentifikation von Genen und DNA- Sequenzen
liess sich nicht bestatigen. Welche Vorstellungen |iegen dem Proj ekt
zugrunde, die Aufklarung aller Krankheiten durch das "Human Genone
Project"” in Aussicht zu stellen? Die These der Fachw ssenschaft war
urspringlich, dass die Abfolge der DNA wie ein Text "Fehler" erkennen
| assen wirde. Nach der Identifikation der Mitation, der neuen

"Di agnosti k", kdnne dann uber kurz oder |ang auch die Korrektur, d.h.
di e Gen-Therapi e erfol gen. Di e Beendi gung des Genom Proj ekts (2000)
und die Kenntnis der DNA-Fol gen hat nun deutlich gemacht, dass danit
weder die Herstellung aller Eiweisse, noch das Auftreten von
Krankheiten erkl art oder prognostiziert werden kdnn. "Das Human Genom
Proj ekt hat paradoxerwei se di e bisherigen G undl agen des geneti schen
Gedankengebéudes zerstort, weil die Frage, wann und warum und wo ein
DNA- Abschnitt zum agi erenden Gen wird, heute nicht beantwortbar ist.
Di e Frage danach, wie ein "Gen" identifiziert und definiert werden

*Richard C. STROHMAN, Eine Kuhn'sche Revol ution in der
Bi ol ogi e steht ins Haus. in: BIOGUM No 9 (Mai 1998) ohne
Sei t enangabe.

*°HUBBARD und LEWONTIN, Pitfalls, S.1192f. Ruth HUBBARD hat
schon 1990 i m Kapitel "Genes as Causes" ihres Buches The Politics
of Wnen's Bi ol ogy. New Brunswi ck 1990, S.70-86 das Absonderliche
des Anal ogi eschl usses zw schen der Mglichkeit des Engi neering von
Bakt eri en und des geneti schen Engi neeri ng konpl exer Organi snen
betont: "Bacteria do not provide proper nodels for the way genes
participate in the functions of multicellular organi sns, where
patterning and control involve |large nunbers of interacting
net abol ites and pathways as well as interactions between cells and
ti ssues and between the organismand its environment. Genes are
only part of this story..." Her S 82



kénnte, liess sich selbst zu Begi nn des Human Genom Proj ekts nur
hypot heti sch beantworten. In di esem Zusammenhang stellte Richard
Burian bereits vor 10 Jahren fest: 'Zwar steht faktisch fest, wie die
Struktur der DNA aussieht, jedoch liegt zur Fragestellung , was genau
ein Gen ist, kein einziger Anhaltspunkt vor'."3' Zur gleichen Zeilt]
erkannte der Genetiker Raphael Fal k di ese Unscharfe des Konzeptes:
"Mt jeE%r neuen nol ekul argeneti schen Entw ckl ung wurde

of fensichtlich, dass das Gen nichts andres war als ein
intellektuelles Hilfsmttel fir die Organisation von Daten. So hat es
sich in der Fachw ssenschaft als fruchtbar erw esen, so zu tun als ob
es Einheiten gabe, die man Gene nennt."3 Unter Fachw ssenschaftlern
verwei st das Wrt deshalb jeweils auf anderes und verschi edene

Bi ol ogen beantworten di e Frage nach der Definition des "Gen"

ver schi eden: far Mol ekul arbi ol ogen sind die Gen ein Stick DNA das
di e Protei nzusanmenset zung spezifiziert und eventuell die

Synt heti si erung der Proteine, fir die Humangenetiker sind Gene Tei

der Chronosonen, die erbliche Charakteristika weitergeben, fur

Popul at i onsbi ol ogen sind Gene Einheiten der Differenz, die zur

Unt er schei dung in Popul ati onen brauchbar sein kdnnen, fir

Evol uti onsbi ol ogen sind die Gene historische Zeugni sse der

geschi chtlichen Wandl ung in Organi smen.* Das, was jeweils "Gen"
genannt wird, deckt sich nicht. Der Wssenschaftsphil osoph Philip
Kitcher schl dgt deshal b fol gende Definition vor: "Ein Gen ist alles,
was ein konpetenter Biologe Gen nennt. "3

Di e Biologin E Fox Keller nmachte darauf aufnmerksam dass die
Fahi gkeit und Bereitschaft in der Offentlichkeit, die Gene als die
machti gen Baustei ne des Lebens fir wahr zu halten, paradoxerweise in
dem MaRe gewachsen zu sein scheint, w e die Fahigkeit der
Fachwi ssenschaft schwand, die Sache zu definieren: "Tatsé&chlich
besteht vielleicht Uberhaupt keine Mglichkeit nehr, das funktionelle

$17Zit. nach E. FOX-KELLER, Das Gen und das Hunmangenonproj ekt -
Zehn Jahre danach. In: Kunst- und Ausstellungshalle (Hg.),
CGenwel ten, S.77-81, hier S. 77.

%2Raphael FALK, The Gene in Search of an ldentity. In: Human
Cenetics 68 (1984):S. 195-204, hier S.196: "Wth each new
devel opment in nol ecul ar genetics, it becane obvious that the gene
was not hing nore than an intellectual device helpful in the
organi zation of data."

%R HUBBARD und Elijah WALD, Exploding the Gene Myth: How
Genetic Information is Produced and Mani pul ated by Scientists,
Physi ci ans, Enpl oyers, |nsurance Conpani es, Educators, and Law
Enforcers. Boston 1999 (2. Aufl.), S 11.

%Philip KITCHER, Genes. In: E. FOX-KELLER und E.LLOYD, (Hg.),
Keywords, S. 128-131, hier S.131: "A gene is anything a conpetent
bi ol ogi st chooses to call a gene."



Gen zu fixieren: Seine Existenz ist oft sowohl ephener als auch

zuf al | sbedi ngt, und sie hangt neist entscheidend von den
funktionellen dynam schen Prozessen des gesanten Organisnus ab.(....)
Der kl assi sche Genbegriff, dem man di e wesentlichen Ei genschaften des
Lebens (insbesondere Vererbung und Entw ckl ung) zusprach, i st

nogl i cherwei se ni cht | &nger haltbar. Doch an seine Stelle tritt ein
wei taus interessanterer Aspekt. Gene werden als dynam sche und

konpl exe Wesenheiten aufgefasst. (...) Es drangt sich |eicht dbd
Gedanke auf, dass die These wonach ' Organi snen i hre Gene
kontrollieren' vielleicht eher der Wahrheit entspricht als die
Behaupt ung ' Gene kontrollieren Organismen' ...."3

W e kam aber diese "Uberdeterm nierung" der Bedeutung des
"Gens" in der Ofentlichkeit zustande? We konnte die Rede vom
kontrol |l i erenden, determ nierenden Gen im 6ffentlichen Bewusstsein
und schliesslich auch in der Sel bst-Whrnehmung von Menschen derart
grei fen? Evel yn Fox-Keller sieht ein "synergistisches" Zusanmenw rken
von W ssenschaftssprache, experinenteller Praxis und sozial en
Erwar tungen, aber damit geht sie wohl am Entschei denden vorbei. Denn
di e entschei dende Frage ist, weshalb das Konzept des aktiven,
ver ursachenden Gens, das i mlnneren des Menschen seine Zukunft
vorbesti men soll, in der somati schen Wahrnehnung der Burger greifen
konnte, obwohl doch jeder Mensch, der bei Sinnen bleiben wll,

"wi ssen" misste, dass daran etwas nicht stinmen kann. Das popul are,
"aktive", determ nierende "Gen", das Alltags-CGen, das sich in der
Wahr nehmung der Birger verankerte und das i m Gegensatz steht zur
neuen fachwi ssenschaftlichen These vom "inerten Ml ekil, Bls in
seinen Zellen auf die Interaktion nmit anderen Ml ekilen wartet", 3°
muss wohl erst noch als spezifisch noderner Mythos untersucht
werden.® Die "Gene" sind offenbar das Schlagwort fir ein

Lebensgef ihl, das in der somati schen Wahrnehnung des Biurgers zum
Ausdruck kommt: "Gene", die niemand spiren, sehen, riechen kann und
di e doch imlnneren nachtig sein sollen, verankern das R siko-
bewusstsein in den Tiefen des Korpers. "Die Vorstellung von

geneti schen Programrbaustei nen im Zellinneren bietet den R sikozahl en
der Medizinstatistik einen fiktiven Ankerpunkt im eigenen Leib."3®

%Evel yn FOX KELLER, Das Gen und das Humangenonproj ekt, S.79f.

%Rut h HUBBARD, Genes as Causes, S.70f. O

3"E. FOX- KELLER, The Century of The Gene. Canbri dge/ Mass. 2000
unt er sucht di e popul arwi ssenschaftlichen Vorstellungen von den
"Genen", sie weist nicht nur, wie oben zitiert, auf das Hi ndernis
des Konzepts fir die wi ssenschaftliche Forschung hin, sondern auch
auf di e dadurch eingeschleusten Irrtimer i moffentlichen Gespréach

%gj|ja SAMERSKI, Die Freisetzung genetischer
Begrifflichkeiten. Vortrag beim Steirischen Herbst 2001, erscheint
i m Tagungsband.
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Deshal b nilssen wir nun das "Risiko" als persoénliche Bedrohung unter
di e Lupe nehnen.

2.3 "Ri si ko" fir Jedermann: Verinnerlichung der Probabilistik. Die
Auswei t ung des Medi zi n- Systems zur "Risiko"-Verwaltung

Arztliches Handel n basierte noch in der Nachkriegszeit auf der
Ar zt - Pat i ent en- Begegnung, der Arzt konzentrierte sich auf den
ei nzel nen Kranken, seine/ihre gegenwartige Befindlichkeit, seinen/
i hren di agnosti zi erbaren Erkrankungsver| auf und darauf, wel ches Kraut
gegen di e Krankheit gewachsen war. Imrer ging es in der klassischen
Medi zi n vorrangi g um ei ne ei nzel ne Person, umvorfindliche, manifeste
Synpt omre, deren Ursachen in der Anammese erschl ossen und deren
Therapie in der Gegenwart geleistet wirden. Diese auch i m Nachkrieg
noch gultige Konstellation zwi schen Arzt und Patienten verschwand i m
Uber gang zur "nodernen Medizin". Heute findet eine wachsende Zah
nmedi zi ni scher | nterventionen i m Rahmen von "Ri si ko- Managenent" statt,
al so der Risiko-Kal kul ation und praventiven -Mninierung. Es ist
noti g, die Eigenart des Ri siko-Denkens zu besprechen, da der Begriff
des "Risikos" zu einer G undkategorie des medi zi ni schen Handel ns und
des Sel bst-Bezuges der Patienten geworden ist.

Das Wort "Risiko" wird ungangssprachlich vom Laien neist mt
"Cefahr" gl eichgesetzt, als ein Unheil verstanden, das jemanden
treffen kann. Fir den Laien bezeichnet "Risiko" daher eine objektive,
ei ne wirkliche Bedrohung. Di e Verwechslung der beiden Begriffe -
Gefahr und Risiko -, die aus heterogenen Sinnzusamrenhdngen stammen,
Unver gl ei chbares bezei chnen, bildet den Hintergrund fir die Macht des
neuen Ri si ko-Konzeptes in der Medizin. Der Term nus "Risiko" hat
zunéchst ei nmal kei ne pré&zi se Bedeutung, es sei denn als eine
Kat egori e der Versicherungs-Technol ogi e. | m Versi cherungsdenken aber
bezei chnet das Wirt "Risi ko" kein konkretes Ereignis, das in der
Wrklichkeit vorkomt, sondern eine spezifische Wise, Ereignisse zu
denken, die eine G uppe von Individuen treffen kénnten, préazise
gesagt eine Gruppe, die als "Popul ation" gebil det werden kann.3* An
und fir sich ist nichts ein Risiko, in der erlebbaren Wrklichkeit
gi bt es kein Risiko. Andererseits kann alles und jedes ein Ri si ko
sein, denn alles hadngt davon ab, wie nan die
Eintrittswahrscheinlichkeit eines Ereignisses klassifiziert. Deshalb
spricht Francois BEwald von einer "Technol ogi e des Risikos", also
ei ner spezifischen, dem Versicherungs-Denken ei genen Wi se der
Rationalitéat, in der bestimte Ereignisse der Wrklichkeit aus ihrem
Zusamrenhang gerissen, isoliert und dann in einen neuen statistischen
Zusanmenhang gestellt werden

Ri si ko, anders als Gefahr oder Unheil, deren konkrete Bedrohung

®Francois EWALD, Insurance and Risk. In: G BURCHELL
C.GORDON, P.MIler (Hg.), The Foucault Effect. Studies in
Covernnental ity. London 1991, 197-210, hier S.199.
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des Eintretens aus dem Erfahrungsw ssen bekannt ist, ist ein Konzept,
das an di e Chance, die Wahrscheinlichkeit, die Mglichkeit und den
Zufall gebunden ist. Das ist die eine Seite. Risiko bezeichnet
zweitens inmer einen Verlust oder einen Schaden. Diese beiden Seiten
- di e Wahrscheinlichkeit und di e Schadenshthe - konmen in ei nem

Erei gni s zusanmen. Nun versichert der Versicherer nicht einfach gegen
auf der Hand |iegende, manifeste "Risiken". Vielnehr stellt er mt

di eser Kategorie etwas Neues her, er "produziert Risiken"% er |&sst
al s Risi ko erscheinen, was sonst, eventuell, als Schicksal s-Schl ag
ver st anden worden ware. Di e Untersuchungen von Ewal d sind hierfdur

ei nschl agi g, weil er zeigt, dass der probabilistische Rahnmen, in den
die als "Risiko" besprochene Sache versetzt wird, die Natur des so
Bezei chneten veréandert. "Risiko" reisst vertraute Vorkonmmisse aus

i hrem Rahmen und gi bt ihnen ei ne neue Wrklichkeit. Zugleich wirde
das "Risiko" in der Popul arisierung des Versicherungsdenkens zur
herrschenden Form zukunftige Vorkommi sse zu denken. Entschei dend
ist, dass ein Ereignis, das als "Risiko" objektiviert wird, eine

Auf f orderung zum Handel n in die Gegenwart einschleust. "R siko"
schafft eine neue Miglichkeit des préaventiven, kalkulierten Handel ns,
in dem der Bezug zw schen Gegenwart und Zukunft neu gestaltet wrd
Denn wer "Risiko" sagt, fordert dazu auf, das "Risiko" durch

ri si kokal kul i erendes Handel n zu vermei den. ** Das Unheil, das einen in
der Zukunft treffen konnte, wird so zu ei nem Geschehen, das man durch
richtiges Handeln in der Gegenwart héatte vernei den kdnnen

Ewal d*? betont den neuen Rahmen, der durch die Risiko-Technik
ent stand: der Arzt behandelte eine vorliegende Krankheit, der Jurist
bekimerte sich umein getanes Verbrechen. Beide, Arzt und Jurist,
gi ngen von der Wrklichkeit des Tatbestandes aus, dessen Ursachen
unt ersucht werden kdénnen - sei es im Korper des Kranken oder im
Handel n des Del i nquenten. I m Versicherungsdenken des Ri sikos wrd
dagegen di e Wahrscheinlichkeit des Auftretens ei nes Geschehens
kal kul i ert, unabhéngi g vom Kor per des Kranken oder dem Wl en des
Taters. Risiko ist also immer mathematisch bestimt, es ist
kal kul i erbar und es ist kollektiv. Ein Unglick, ein Leiden ist
dagegen imrer individuell, es trifft Dich oder mich, sie und nicht
i hn. Das Risiko eines Geschehens aber betrifft inmer nur eine
Popul ation, eine Gruppe nit spezifischen Merkmal en. Genau genomen
gi bt es al so kei nEi ndi vi duel | es Risiko", denn Risiko ist Uber haupt
nur kal kul i erbar, wenn es auf eine Bevdl kerung, eine Gesantheit hin
verbreitet wrd.

Ent schei dend fir unseren Zusammenhang i st nun, dass i m Ubergang
von kl assi scher zu noderner Medizin der pF&xisleitende Rahnen von der

“°EBD., S.199.

“Dazu Wl f gang BONR, Vom Ri si ko. Unsicherheit und
Ungewi ssheit in der Mdderne. Hanmburg 1995, S.233ff.

“2EWALD, I nsurance and Ri sk, S.203.



Ei nzel person auf di e Bevdl kerung verschoben wurde. Damit wird aber
das Prinzip der "Individualisierung" zu etwas Neuem | m Reginme der
alteren Medizin wurde ein einzel nes Geschbhen - z.B. koronare

Dur chbl ut ungsst 6rung - am Ei nzel nen isoliert und als pathol ogi sche
Ausnahme unt ersucht. | m Versicherungsdenken gilt ein anderes Prinzip
der Individualisierung, denn ein Risiko bezieht sich inmer auf die
Char akteristik einer Population, die betroffen ist, da di5]zugrunde
| i egende Denkform statistisch ist. Risiko-Denken geht davon aus, dass
all e I ndividuen, die eine bestimme Popul ati on ausmachen (Herzkranke,
Frauen, Schwangere, Alte etc.) hierin gleich sind: jede Person wrd
zu ei nem Ri si ko- Faktor, denn jede Person ist ungeachtet ihrer

i ndi vi duel | en Lebensunst d&nde und i hrer koérperlichen Einzigartigkeit
dem Ri si ko ausgesetzt, das fur die Gesantgruppe gilt, zu der er oder
sie gehort. Das heisst nicht, dass jeder das gleiche Risiko
verursacht oder erleidet. Risiko definiert die Gesantheit und jedes
I ndi vi duum i st charakterisiert (unterscheiE%ar) nach der
Wahrscheinlichkeit, die relativ zu anderen fur es zutrifft. Das

Ri si ko-Denken vergi bt also eine Individualitéat, die relativ ist zu
anderen Mtgliedern der versicherten Popul ati on, es vergi bt nichts
anderes als eine "durchschnittliche soziol ogi sche Individualitat"*,
Damit wurde die Grundl age des arztlichen Handel ns, das konkrete

I ndi vi duum der &l teren Medi zin, verlassen und durch eine Komnbination
von (Risiko-)Faktoren ersetzt. Di ese Abwendung vom ei nzel nen Subj ekt
hatte enorne praktische Konsequenzen, denn in dem neuen Rahnen ist es
ni cht mehr di e Begegnung von Angesicht zu AngElicht, Zwi schen

Di enstl ei ster und Behandeltem zwi schen Helfer und Cehol f enem

zwi schen Professionellemund Klienten, zwi schen Arzt und Patienten
di e das professionelle Wssen generiert. Entscheidend wird nun die
Produktion der Daten von Popul ati onen, die als Serien von abstrakten
Faktoren erstellt werden, Faktoren, die als verantwortlich angesehen
wer den, Risiken zu produzieren.*

Der franzosi sche Sozi al wi ssenschaftl er Robert Castel hat die
Konsequenzen di eses neuen Denkens fir das Medi zi n- System so gef asst:
Di e noderne Medi zi n habe di e Abstraktion vom konkreten Patienten bis
zu dem Punkt getrieben, an demdie Miltiplikation des Systens von
Gesundhei t s- Checks das einzel ne Interview zwi schen Praktiker und
Klienten Uberfl issig nache. Die Untersuchung des Patienten verwandel e
sich tendenziell in die Untersuchung der Patienten-Daten, die durch
ver schi edene Professionelle und Spezialisten erzeugt wurden. Nur
durch die Zirkul ation dieser Daten werden die Einzelnen in einen
Bezug gebracht. Der Ort der diagnostischen Synthese |iegt nicht mehr
i n der konkreten Begegnung mit einer kranken Person, sondern in der
Bezugnahne verschi edener Experten-Mei nungen, di e das Dossier des
Patienten herstellen. Der "klinische Blick" erblindet in der
Anhauf ung von Daten. Das Resultat ist die Krise der &l teren

“*EBD., S.203.

““Robert CASTEL, From dangerousness to risk. In: BURCHELL et.
al (Hg.), The Foucault Effect, S.281-298, hier S 281ff.



kli ni schen Medi zin, eine Krise der persdnlichen Bezi ehung zw schen
Prof essionell emund Klienten. Aus der vormaligen "Klinik des

Subj ekt s" wurde so die "epidem ol ogi sche Klinik", ein System

viel arm ger Expertise, das die altere Arzt-Patienten-Bezi ehung
ersetzte. O

2.4 Beratung zu Optionen i m Rahnmen des Ri si ko- Managenents. Der
sel bstverantwortliche Patient

Unter den tiefgrei fenden Veréanderungen, die die Verwandl ung der
kl assi schen Medi zin in das Medi zi n- und Gesundheitssystem der Jetzt-
Zeit entschei dend vorantri eben, gehdrt die Neudefinition des
"Patienten". Der Patient steht in der Medizin des spaten 20.
Jahrhunderts nicht nehr als ein diskretes Objekt, ein von
di agnosti zi er baren Krankheiten befall ener und entsprechend
t her api er barer "Korper", sondernfl s ein "System', das ihn zum
Verwal t ungsobj ekt eines vielarnigen Dienstleistungssystens macht. Als
Ivan Illich Mtte der 1990er Jahre ein Nachwort zu seiner 1975
erschi enenen Kritik der klassischen Medizin ("Nenesis der Medizin")
vorl egte, kam er zum Schluss, danal s habe er nicht vorhersehen
kdnnen, dass das "Streben nach Gesundheit"” im Zeitalter des
Syst emmanagenents sich zu einer derartig vielschichtigen Epidenie
auswachsen wirde. * 111ich untersucht ruckblickend die Karriere
zwei er neuer Begriffe, die aus der Bionedizin ausgewandert waren,
nam ich "copi ng" und "Innunsyglenf, bei des Leitbegriffe, die nicht
mehr auf eine korperliche Situation verweisen, in der "Krankheit" als
i solierbarer besonderer Monent im Leben gilt, sondern auf
"sel bstreferentielle Sf:guerungsvorgange".46 Gesundheit wird in
Konzept en des | munsystens und des "coping" als Sel bstadaptation des
ei genen Zustands entgrenzt, als im"Streben nach Gesundheit" "ein
hoher Grad an kulturell flexibler Selbstregulierung (...) zumldea
ei ner Gesel Il schaft hochstilisiert” wurde.*

Schon in den frihen 1980er Jahren hatte der US-anerikani sche
Soziologe Bill Arney in zwei Studien die Genese des neuen
Sel bst ver st 4ndni sses von Arzten und Patienten untersucht.*® In einer
Anal yse der obstetrischen Handbicher und in der darauf fol genden

“Ivan ILLICH, Die Nenesis der Medizin. Die Kritik der
Medi kal i si erung des Lebens. Minchen 1995. (Erstausgabe Rei nbek
1975), hier: Nachwort zur Neuaufl age.

“°ERD,, S. 206.
‘"EBD., S.213.

“BW 1 1iam Ray ARNEY, Power and the Profession of Qbstetrics.
Chi cago 1982; DERS. und Bernhard BERGEN, Medicine and the Managenent
of Living. Tami ng the Last Great Beast. Chicago 1984.



O

Unt er suchung al | genei nmedi zi ni scher Literatur |egte der Autor dar

wie in der Medizin der Patient vom unterworfenen Cbjekt zum
sprechenden Mtgestalter aufstieg. Entscheidend fir unsere Frage hier
i st, dass Arney denonstrieren konnte, dass und w e die klassische
Begrenzung der Medi zi n auf "Krankheit" aufgehoben wurde und die Rolle
des Patienten in eine neue Konfiguration der aktiven Kooperation
Ubergi ng. Aus der FiUlle seiner ausserst anregenden, kaumrezipierten
Ei nsichten hier die wesentlichsten Punkte:*

1. In der Logik der Systentheorie wird aus der Krankheit, die bisher
al s Abwei chung vom Nor mal zust and ver standen wurde, ein "Fehler im
Systent. Der Fehler kann auf allen nigli chen Ebenen auftreten, als
Fehl er im sozial en Gefiige oder als Irrtumim bi ochenm schen Prozess.
Der Blick des Arztes erfasst deshalb nicht mehr nur die 'physis' des
Pati enten, sondern sein gesamtes psychol ogi sches, sozial es und

physi sches Dasein. |nmrer neue Lebensberei che wurden so in den

Zust andi gkei t sberei ch der Medi zi n ei nbezogen. *°

2. Der Mediziner ist deshalb nicht nehr nur zusté&ndig, wenn der

"Nor mal zust and" des Pati enten angekréankelt, also "Therapie" angesagt
i st, sondern er forBért das opti mal e Funkti oni eren oder "coping"
seines Patienten. Eine weitreichende Entgrenzung hebt damit an
Krankhei t en waren di skrete Sondersituationen i mLeben gewesen, fir
die der Arzt zustéandig war. Nun beginnt die Medizin alle
Lebensdusserungen zu uberwachen, anzul eiten, zu steuern und zu
optimeren: "Methods of nmonitoring patients throughout the life
cycle, from conception to death, F@placed t echnol ogi es of invasion
and correction which had characterized traditional Medicine. ">

3. Hatte die Medizin derart ihren Zustandi gkeitsbereich auf alle

Di mensi onen des Lebens ausgedehnt, fielen die Grenzen, die bisher die
Kont akt e der Patienten mt dem Arzt zeitlich und situationsbedi ngt
beschréankt hatten. Die Medizin wirde integriert in das unfassende,

“9Si|ja SAMERSKI, 'Sie miissen irgendwann 'ne Entschei dung
treffen'. Ei ne Untersuchung Uber die Popul arisierung ei nes neuen
Ent schei dungsbegriffs in professionellen Beratungsgespréchen,
dargestellt am Bei spi el der genetischen Beratung. Diss phil. Brenen
2001, S.88ff. hat diese Schritte zum entschei denden, sich sel bst
regul i erenden Pati enten anhand von ARNEY und ARNEY und BERCGEN
her ausgear bei t et .

*07zu di eser Entgrenzung des Zustandi gkeitsbereichs der
Medi zi n, siehe auch Cornelius BORCK, Anatom en nedi zini scher
Erkenntni s. Der Aktionsradius der Medizin zw schen
Verm ttlungskrise und Biopolitik. In: DERS. (Hg.), Anatomnen
nedi zi ni schen Wssens. Medizin. Macht. Mol ekil e. Frankfurt/Min
1996, S. 18f.

LARNEY und BERGEN, Managenent, S.46f.



auch "Alternativen" einbezi ehende Gesundheitssystem der Steuerung von
Menschen. "Medi ci ne becane an integrated organi zation that extended
out si de the boundaries of the hospital and nanaged patients instead
of treating di seases. The organi zati on woul d be regul ated not in
accordance with normality but in accordance with social utility and
woul d i ncoporate the anomaly by creating himor her as the 'chronic
patient' in need of total care."®?

4. Unden Klienten optimal einzustellen und zu steuern stitzt sich
der Medi zi ner nicht nehr nur auf objektive, gegebene (physiol ogi sch-
anat om sche) Masstabe. Der optimale Kurs jedes Einzel nen hdngt von

ei ner Viel zahl von nicht-nedi zi ni schen Variabl en ab, die sehr woh
auch Wertvorstellungen, Lebenspl @&ne und individuelle Winsche

ei nbezi ehen. Deshalb wird das "Gesprach" zw schen Arzt und Klienten
neuartig zentral, der Klient wird eingeladen, aktiv an der Suche nach
dem opti mal en Kursus mitzutun®®: "Medicine has been undergoing a
transition in the structure of its discourse that not only allows the
patient to speak as an experienci ng person, but needs, denmands and
incites himto speak. "%

5. Die Entgrenzung der nedi zi ni schen Zust andi gkeiten hatte eine

par adoxe Konsequenz: sie | dste den Alleinanspruch der Medizin auf,
die nun zu einem M tglied unter anderen i mvi el professionellen
Gesundhei t steam wi rd. "The physician must becone a facilitator, a
negotiator, a team nmenber dedicated not to the treatnent of disease
but to the managenment of each patient."® Imgleichen Zug erhielt der
Patient die neue Position des Partners. Statt des bisher ublichen
Macht gef &l | es zwi schen Arzt und Patienten dreht sich die Begegnung
zwi schen den beiden Seiten um di e gl ei chberechtigte "Konmmuni kati on"
in einer vertrauensfordernden Ungebung. Arzt und Patient stehen

gl ei chberechti gt ei nem Befund oder einer Di agnose gegeniuber. Der
Medi zi ner orientiert sich nicht nehr vorrangi g an objektiven

Masst aben, sondern an den Probl enen und Winschen des Patienten. Eine

S2EBD., S. 80.

3Jjurgen LINK, Versu€d iiber den Normalisnus: We Nornalitat
produziert wird. Opladen 1999 nennt diese neue Verwal tungsstrategie
"flexiblen Normalisnmus': "Statt auf Dressur, Autoritat und
Repression setzt der flexible Normalisnmus (...) auf die 'Autonom e
der Subjekte, sich selbst zu nornalisieren. Deshal b missen
fl exi bel -normal i sti sche Subj ekte durch Sel bsterfahrungsprograme in
der 'Erfahrung ihrer je individuellen Genzen' und in der
Ei nschat zung von Denornal i si erungsri si ken geschult werden, was
i dealiter durch Therapi eprogramme fir breite Bevdl kerungskrei se
erfolgt" (S. 10).

**ARNEY und BERGEN, Managenent, S.46

SEBD., S. 78.



gel ungene Arzt-Pati ent en- Komuni kation fuhrt den Patienten dazu
zwi schen den jeweiligen Optionen eine "inform erte Entschei dung" zu
treffen.

6. Gewdhnlich wird die Feststellung, dass der Patient in der Medizin
al s sel bstbestinmtes, sich selbst optinmal steuerndes System
verstanden wird, als Priufstein fur die Autonom e, ja als Zeichen fiur
di e Emanzi pati on des Patienten aus der vormaligen Unnindi gkeit dem
"Hal bgott in Wiss" gegeniber interpretiert. Deshalb spielt in allen
nmedi zi net hi schen Debatten die "Autononie" des Patienten, die dafir
bereit zu stellende "nicht-direktive" Beratung und seine letztliche
"Ent schei dungsfrei heit" die entscheidende Rolle. "Professionalisierte
Ber at ungsgesprache (...) sollen eigenverantwortliche Entschei dungen
(...) ernbglichen".% An di esem Gebot wird der Gebrauch oder

M ssbrauch des neuen Angebot skatal ogs der Medi zin beurteilt. Kaum
wurde in der Forschung bisher diese neue "Freiheit" des Patienten
oder Klienten, Uber professionelle Beratung zu einer "eigenen

Ent schei dung" zu konmen, als eine prézedenzl ose Form der

Sozi al kontrol | e wahrgenomen und in i hrem unhei m i chen, sehr neuen
Zwangschar akt er sichtbar gemacht.®’

7. "Die Medizin", deren Wrkung auf das Versté&andnis von Gesundheit,
Krankheit und Behi nderung in di esem Gutachten gekl art werden soll,
kann deshal b ohne ein Verstandnis der Transformati on des Medi zi ners
in einen "Berater" im "decision-making" und di e Verwandl ung des
Klienten zur Instanz einer "sel bstverantwortlichen Entschei dung”

ni cht beurteilt werden. Es scheint uns, dass hierin eine

ent schei dende zeitgeschichtliche Funktion "der Medizin" zu suchen
ist. Denn die "Beratung", die der Forderung der Autonom e und

"Sel bst st euerung” auf der Grundlage vernmittelter |nformationen und
erof fneter Optionen dienen soll, [auft letztlich auf eine neue Form
der "Entschei dung" hinaus. Sie soll auf der Basis von
Begrifflichkeiten und Konzepten der Statistik getroffen werden und

i st nach dem Model | der Entschei dungstheorie nodelliert, also der
Abwagung von Praferenzen in einer Chancen/Ri si ken, Kosten/Nutzen-
Ber echnung vor gegebener Optionen. In der Beratung, gerade weil sie so

*Matt hi as KETTNER (Hg.), Beratung als Zwang.

Schwanger schaf t sabbruch, geneti sche Aufklarung und di e G enzen
kommuni kati ver Vernunft. Frankfurt/Miin 1998, S. 33.

*"Cornel i us BORCK, Anatomien, S.20ff. betont die "Del egierung

von Ent schei dungsdi |l emmata" an Patienten als Charakteristi kum der
neuen Medi zin: "D e Ernachtigung der Betroffenen zur

Ther api eent schei dung i st ein weiterer, wenngleich anbival enter
Erfol g des bi onedi zi ni schen Forschungsprograms”, insbesondere, da
di e grosse Tradition der nedizinischen Prognose "geschrunpft ist
auf Uberl| ebensraten und Wahrschei nli chkei t sangaben, die per
definiti onem kei ne Auskunft Uber den konkreten Einzelfall zu geben
ver mbgen" (S.22).



unautoritativ daherkomm, wird die Patientin dazu ei ngel aden, das

ei gene Schi cksal i m Rahnmen von statistischen Wahrscheinlichkeiten und
ent sprechend kal kulierten Optionen zu verstehen. We wir spater (3.3.
Di e Entgrenzung der Krankheit) zeigen, ist ein Charakteristikum des
Angebot s der Medi zi n und Humangeneti k, dass es di e Sorgen

Bef Gr cht ungen und Hof f nungen der Klienten nit Risikokal kul ationen
beantwortet, die zum sel bst gesteuerten Managenent der eigenen Zukunft
auffordern. Damit wird das, was in der Zukunft geschieht, zum

Resul tat der ei genen Entschei dung zwi schen Optionen, und di e Wah

zwi schen Optionen wird zum Inbegriff der Freiheit.

2.5 Zusamrenf assung

Es | 4sst sich al so sagen, dass die Medizin in einer
ei ndringlichen Wise die heutige Gesellschaft spiegelt und fir jeden
Ei nzel nen als Vernittlungsi nstanz der technogenen
Ver hal tensori enti erungen wirkt. Die heutige Medizin ist fur Jedermann
ei n unentrinnbarer Zerrspiegel, in demman sich selbst imLicht der
Moder ne begrei fen nuss, umsich selbst als die fiur sie/ihn sel bst
f ol genschwer st e Auf gabe einer "verantwortlichen" Sel bstverwaltung zu
ver st ehen. Der Medizin kann al so zunehnmend di e zentral e Auf gabe
zugeschri eben werden, jenes Sel bstbild, jenen Sel bstbegriff, jene
Hal t ungen in Jedermann zu progranmieren, die in ihr oder ihmnicht
nur die Bereitwilligkeit sondern den Winsch danach herausbil den, die
zum neuen Kl ienten/ Konsunenten aller Fhstitutionen des
Systenrzeitalters angenessen sind. |In di esem Zusamenhang darf nicht
vergessen werden, dass es in Deutschland "eine weit ausgebaute,
di agnosti sche apparative Medizin gibt", die es erlaubt, dass weit
"mehr erhoben als verstanden" wird. Dass aber gleichzeitig "die
tat sachl i che Versorgung der Kranken unzureichend, schlecht
koordiniert ist."® Das bleibt verwinderlich, wenn die Funktion der
Medi zin al s synmbolische Initiation in die Jetztzeit nicht verstanden
wi rd. Und ohne dieses Verstandnis der Verwandl ung der Medi zin kame
auch die tiefe Wandl ung i m Verstéandni s von Krankheit nicht zu Tage:
dass namich das Wesen der Krankheit heute nicht im Unwohl sein
sondern in einer Forderung besteht, sich selbst als inmrer intensiver
"medi zi ni sch" verwal t ungsbedirftig zu verstehen

O
3. ZUR VERANDERUNG DES KRANKHEI TSBEGRI FFS | M ENGEREN S| NNE
3.1 Ei nl ei tung
Di e oben angesprochenen Unmst Ul pungen der medi zi ni schen
Zi el setzungen und ihre Effekte in einer neuartigen Erzi ehung des

Klienten haben, wie wir betonten, den der &alteren Vorsorge zugrunde
i egenden Krankheitsbegriff unterminiert und qualitativ verandert.

*8gachverst andi genrat fir die Konzertierte Aktion im
Gesundhei t swesen, Bd.lIl des Gutachtens 2000/2001: Uber-, Unter-
und Fehl ver sor gung.



Der altere, klassische Typus des Haus-Arztes befundete in Kenntnis
der Anammese nit spezifischen di agnostischen Untersuchungsverfahren
mani f este St 6rungen i m Nachhi nein, also nach i hrem Auftreten und
befahl, durchaus mt autoritativem Rat, die aus seiner Sicht

anst ehenden t herapeuti schen Massnahnen: "Doctor knows best"! Die

Vi el zahl i mer ausgefeilterer diagnostischer Test - Ver f ahr eRdf ahndet
dagegen ni cht nehr vorrangi g nach mani f esten Lasi onen oder

Dysf unkti onen, sondern wird praventiv und neuerdi ngs pradi ktiv

ei ngesetzt. Primdres Ziel dieser Préaventions- und Pradiktionsnedi zin
hi nsichtlich des einzelnen Patienten ist nicht nmehr die Beseitigung
von ' Krankheit', sondern deren Befunderhebung vor jedem sinnlich
erfahrbaren Auftreten von Synptomen. Danit wurde die 'Krankheit' als
ei n korperlich wahrnehnbares Phanonmen in ei ne ungekehrte Zeitordnung
gebracht, sie wurde gl ei chsam zum Resultat ei nes fehl gel auf enden
Prozesses, der nur mangel s vorgéangi ger, rechtzeitiger Diagnostik und
Therapie nicht hatte verm eden werden koénnen. Die Medizin wirde danit
vom Korrektor eines vorliegenden, gegenwartigen Befundes zur

Verm ttlungsi nstanz von Ri si ko-Handl ung und Ri si ko- Managenent, d. h.
der préaventiven Suche nach und vorwegnehnenden Korrektur jener

Ri si kenf aktoren, die in Bezug auf spezifische Popul ati onen

wahr scheinlich sind und die auf den Einzel nen projiziert werden

In di esem Rahnen wird "Krankheit" fir die Beteiligten in der
Ar zt - Pat i ent - Begegnung zu etwas Neuem Die Patienten (z.B
Schwanger e, Krebsverangstigte und -verdachtigte, Wechseljahresfrauen)
| ernen, dem ei genen Erleben, der eigenen Wahrnehmung zu m sstrauen
und den Arzt als Vermttler von (bestéatigenden) Befunden zu brauchen
Arzte haben gelernt, vorrangig den Daten zu trauen, die sie fir hart,
d. h. techni sch abgesichert halten und die dem aktuellen 'state of the
art' der Medizin entsprechen.

Bei de Gruppen, Arzte als auch Patienten, haben es schwer, sich
di esem Rahnmen zu entziehen. Die vom Pati enten sel bst wahr genonmenen
Beschwerden werden vom Arzt haufig als von der tatsachlichen
wi ssenschaftlichen Wahr nehnung abl enkend begriffen. Di e Taubheit des
Medi zi ners den Kl agen der "Patienten" gegeniber ninmt also zu. Das
System | 4sst keine Zeit fur die Geschichten der Patienten, fir ihre
"Er hebung" oder Wirdi gung. Fur die Mediziner gelten alle nicht
verifizierten diagnostische Behauptungen - intuitive, assoziative
Ei nsicht, praktische Erfahrungen u.&a. - als nicht ausreichend.
CGegenlber Kol | egen und Krankenkassen kdnnen sie sich nur auf
kl assi sch erhobene Befunde bezi ehen. Di e Zwangszusamenhénge, durch
die beide Seiten in diesen Betrieb eingepasst werden, w rken sich
unterschi edlich aus: Auf Patientenseite w rkt die Drohung eines
Er kr ankungs-"ri si kos" als Pflicht zur standigen Kontrolle bei Gefahr
der Sel bstverschul dung durch "Versdunmen" rechtzeitiger Friherkennung.
Auf arztlicher Seite wirken die kategoriale Struktur, in die alles
Krankhei t sgeschehen ei ngepasst werden rnuss, die technische
Verm ttlung von Di agnosti k und die stéandige Vorsicht in der
Absi cherung gegen Kunstfehler. Es ist offensichtlich, dass durch
di eses techni sch abgesicherte Handeln in der Medizin etwas verloren



geht. Sel bst Mediziner - hier Kollegen vom Forschungsinstitut fur
nol ekul are Pharnakol ogie in Berlin - beklagen diesen Verl ust:

"Das sel bst auferl egte Paradi gna ei ner Evi dence-based- Medi ci ne

ver| angt, dass durch gesicherte Therapi eregi me objektive

Behandl ungser f ol ge pl anbar werden, um so den Unabwagbarkeiten und

Fal I stricken eines unvalidierten oder ausschliesslich probatorischen
Behandl ungsver suches nfigli chst zu entgehen. Sollte sich dieses

Par adi gma zum al | genei nen Leitfaden fir therapeutisches Handel n

entwi ckeln, wird es jedoch zu kontraproduktiven Nebeneffekten konmen.
Urspringlich konzipiert als eine viel versprechende Form der
kli ni schen Qualitéatssicherung, die verschi edene experinentelle

Ther api en ei ner nachvol | zi ehbaren wi ssenschaftlichen Bewertung
unterzi eht, beginnt die Evidence-based-Medicine, die

Behandl ungsspi el rdune der Therapeuten ei nzuengen. | ndividuelle
Behandl ungskonzept e haben nur dort noch ei ne Exi stenzberechtigung, wo
ent weder entsprechende klinische Studien fehlen oder aber

Kont r ai ndi kati onen bestehen. (...) Die damt einhergehende Tendenz,
den Fundus unterschiedlicher Therapi eansétze von vornherein
beschrdnken zu missen, fihrt zu ei nem bekl agenswerten Verl ust von
tradiertemHeilwi ssen.(...) So ist nicht nur die nmit der Fornulierung
der Evi dence-based-Medi cine in Gang gebrachte ldentitéatskrise der

hei | kundlich Tatigen zu bekl agen, sondern auch eine durch die

Ei nebnung von bewdhrten Handl ungswei sen ei nher gehende Verarmung von
tradi erten nedi zi ni schen Denkwei sen. ">°

O

3.2 Uberwal ti gung durch di agrammati sche, bil dgebende,
nor mal i si erende Dat enmengen, ihren massiven Einsatz und die
mul ti di nensi onal e St andar di si erung der Popul ati on

Wr wahl en das Wort "Uberwal tigung" mit Absicht: der
quantitative und qualitative Sprung der |etzten zehn Jahre sowohl in
der individuellen D agnose wie in der Erhebung des bi ol ogi schen
Zust andes von | okal en, alters- und geschl echts-spezifischen Kohorten
hat dazu gefihrt, dass, w e das Lexi kon das Wort definiert, der Arzt
wie der Patient nmit solcher Intensitéat betroffen werden, "dass der
Betrof fene Elch der W rkung nicht entziehen kann."® Da diese
Dat enmassen ausser dem
(1) autoritativ zu suggestiven, bildhaften Darstellungen

verarbeitet, und
(2) durch gl obal e Kl assifikation der Nosol ogi e al s dkonomni sche

Entitaten interpretiert werden,
erzeugen sie eine den Arzt verw rrende und den Patienten
beéangsti gende Schei nkonkretheit.

*Thomas MEYER et.al . Evidence-Based Medicine - Was geht
verloren? In: Ethik in der Medizin 12 (2000): S. 208.

®°DUDEN, Uni versal wort erbuch 2000, "Uberwal ti gen"



3.2.1 Technol ogi en

Bi | dgebende Verfahren (U traschall, Rontgen
Conput er t onogr aphi e, Ker nspi nnt omogr aphi €) wurden in den | etzten
zwanzi g Jahren teils durch ihre techni sche Verbesserung, teils und
vor allem durch einen intensiveren, routinenissigen Einsatz zu ei nem
ungl ei ch wi chtigeren Bestandteil der nedizinischen Praxen.® |hr
Aussagewert in der Diagnostik wird von Seiten der Arzte wie Patienten
hoch ei ngeschéatzt, die physische und psychi sche Bel astung der
techni schen Verfahren werden dagegen kaum ber ticksi chti gt.

Bi | dgebende Verfahren ergeben i mer eine Monent auf nahnme, sie
nissen aus arztlicher Sicht also imer zeitlich beschrénkt sein, von
zeitlich begrenztem Aussagewert, sie erlauben ihrer Natur nach nur
geringe Aussagen zur CGenese und zum Verl auf ei ner Erkrankung. Sel bst
wenn ein Befund sichtbar gemacht wird, sagt eine derartige
Morrent auf nahme nicht, w e | ange di eser Befund schon existiert, ob er
Uber einen |&angeren Zeitraum konstant bl ei bt oder sich in der Zukunft
verandern oder gar rickbilden wird. Verfahren w e verschi edene
radi ol ogi sche Unt er suchungst echni ken oder Laboruntersuchungen ergeben
ei nen Befund, der keine Auskunft dartber erlaubt, ob der
"Befundtréager" jenmals erkranken wird, wann das sein konnte und w e
der Krankheitsverlauf sein wird. Trotz w dersprechender nedizini scher
Erfahrung und Erkenntnis (s.u.) wird die techni sche Befundung als
"Bewei s" fir eine Erkrankung verstanden. Die Vorstellung, dass
veranderte Gewebe sich zurickbil den, ihr Wachstum einstellen oder
sich sonstw e verdandern kdnnen, dass sich imKoérper, der diese
Ver &nderung hervorbrachte, eine erneute Wandl ung vol |l zi ehen kann
scheint jenseits des medi zi ni schen Vorstellungshorizonts zu |iegen
In di esem Denkstil nuss jede z.B. tunorhafte Gewebsver&nderung, wenn
si e unbehandelt bl eibt, zum Tode fuhren, weshalb auf jeden Befund mit
ei ner Therapie geantwortet werden nuss. Vom arztlichen Denken her
betrachtet fallt uns auf, dass di ese vorauseil ende "D agnosti k" fir
di e Genese, die Verlaufe, die niglichen Wchsel einer Erkrankung
epi stem sch keinen Platz hat. Dadurch wird der Bezug zw schen
Gegenwart und Zukunft eigenartig |inear, eine Progranmm erung zw schen
gegenwarti gem "Befund" und zukinftiger Erkrankung wird so zur
Zwangsl dufigkeit. Dieses neuartige Konzept von Zukunft ist kaum durch
arztliches Erfahrungsw ssen gestitzt, sondern durch berechnete
Eintrittswahrscheinlichkeiten postuliert. D e Zukunft erscheint aus
der Perspektive der Gegenwart in einer neuen Form entweder als
Resul tat ei nes Progranms, das die Zukunft |inear determniert oder
al s berechenbare Chance. Was aber schliesslich aus dem Standpunkt der
Zukunft riackblickend gewesen sein wird, daridber weiss niemand heute
schon etwas.

®1Di e grundl egende Studie zur Technol ogi e des "Medi cal O
| magi ng" verfasste BettyAnn HOLTZMAN KEVLES, Naked to the bone:
nedical inmaging in the 20th century. New Brunsw ck, NJ 1997



Bi | dgebende Verfahren sind in den |etzten Jahren inmer feiner
al so "genauer" geworden. So kénnen Fr uhformen zellul arer Veranderung,
di e al s krankheitsrel evant klassifiziert werden, als Befund fruher
erkannt werden. Die Technol ogie ernbglicht es, Knoten in der Brust,
Prostata oder Schil ddrise zu erkennen, von denen nman ni emal s sicher
sein kann, ob sie unerkannt zu Lebzeiten zu ei nem Krankheit sgeschehen
gefuhrt héatten. Di e Befunde zi ehen nedi zi ni sche Interventionen nach
sich, die ihrerseits Nebenw rkungen haben kdnnen, z.B. die operative
Ent f ernung der Brust, die Bestrahlung oder chenotherapeutische
Behandl ung von Krebs-Knoten. Dieser zweischneidige Effekt einer
"pradi ktiven" "Diagnostik" wird auch von nedi zi ni scher Seite erkannt:
" Abwei chungen kdnnen ent deckt werden, bevor sie irgendein klinisches
Zei chen oder Synptom entwi ckeln. (...) Ungl tcklicherweise schaffen
di ese technol ogi schen Fortschritte ein Verwirrung, die letztlich dem
Pati enten schadet,"” fassen die Autoren eines 1993 erschi enenen
grundl egenden Artikels im New Engl and Journal of Medicine zusanmmen.

Di e Schere zw schen techni sch nmbglicher "Frihest-Erkennung" und
der Unsicherheit einer klinisch fundierten Interpretation wird so
weiter gedffnet. Richard Strohman, Mol ekul ar- und Zell bi ol oge,
charakterisiert deshalb die neuen bil dgebenden Verfahren ebenso wi e
di e entsprechenden friherkennenden Labortests als "unreife
Di agnosen", da sie eine "Veranderung" im Gewebe so frihzeitig
identifizieren, dass Riuckschl isse auf eine wirkliche oder nogliche
Er kr ankung, deren weitere Entw cklung und di e Prognosen fir eine
Gesundung ni cht sicher getroffen werden kdnnen. "Di e bil dgebenden
Verfahren nessen, weil sie so sensitiv sind, oft nicht eine
Krankheit, sondern frihe Gewebe-Verdnderungen, die man als Beweis
versteht, dass sich eine Krankheit entw ckeln wird. Frihe
Ver ander ungen kdénnen aber durchaus extremirrefihren, da sie oft
reversi bl e Prozesse anzei gen oder solche, die sich erst nach einer
extrem | angen Zeit klinisch manifestieren. "®

Strohman sieht den Effekt der "unreifen Di agnosen" auch fir das
Labor bestétigt. Die hochsensitive Techni k der Anti-Gen-Besti mmng
und DNA- Di agnosti k fordert Laborwerte zu Tage, die auf dieser Ebene
real, aber irrelevant far die Diagnose und den Verl auf einer
Er krankung sein kénnen. Antigene fiur ProstataCa sind in der
i solierten Bewertung ohne Bedeutung, ausser, dass sie bei der
unt ersucht en Person Angste hervorrufen. Die Laboruntersuchungen
kénnen aber im Zusammenhang mit anderen di agnosti schen Verfahren sehr
wohl ein Baustein in der Diagnose und Ent schei dungsfi ndung

®2\W C. BLACK, H. G WELCH, Advances in di agnostic inmaging and
overestimati ons of disease preval ence and the benefits of therapy.
In: New Engl and Journal of Medicine 327, Nr.17 (1993): S.1237.

®Ri chard STROHVAN, Epi genesis: The M ssing Beat in
Bi ot echnol ogy. In: Bio-Technol ogy 12 (February 1994): S. 160



darstell en. %

Anders ist der Einsatz in reinen "screening"-Verfahren, dort
diurften die negativen Fol gen vorrF&ngig sein. So hat z.B. die
Rout i ne- Unt er suchung des Chol esterin-Spi egel s bei synptomn osen
Erwachsenen (ab 35 Jahren) eine enorme Menge an Hyperchol esterinam e-
Kranken hervorgebracht, die regel massig nachgetestet und deren
Her zkr anz- Gef &sse kontinuierlich Uberprift werden nilssen. Ebenso
sollen und woll en diese Patienten in ihremLebenstil kontinuierlich
arztlich beraten werden. Auch wenn sich alle Beteiligten der Gefahr
ei ner Fehl- oder Uberinterpretation des Befundes imKlaren sind,
produzi eren wi ederholtes Testen und wi ederholte Bestati gung ei nes
Bef undes ei nen neuartigen Druck auf Seiten der "Befundtrager" als
auch der Arzte, sodass unnotige oder auch schadliche medi zini sche
Interventionen die Fol ge sein kbénnen

Ei ne Medizin, die jeden verdanderten Befung]in1K6rper
synmpt oml oser, also traditionell als "gesund" geltender Menschen
"pathol ogisiert”, wird imVerbund nmit einer Technol ogi e der "unreifen
Di agnosti k" eine Kette verfriuhter und doch zwangsl aufi ger " Therapi en”
ausl 6sen. Cbwohl der Untersuchte sich weder krank fahlt, noch ein
Synpt om aufwei st, kann di e Ei nschatzung der Befunde durch den Arzt
i hn zu ei nem Uberraschend todlich erkrankten Patienten nachen.

3.2.2 " Scr eeni ng"

Bi | dgebende Verfahren als auch Laborunt ersuchungen werden in
Rei henunt er suchungen ei ngesetzt, um begi nnende oder beflrchtete
Krankheiten | ange vor ihrem manifesten Ausbruch herauszufiltern. Das
deutsche Wort fir das englische "Screening" ist die "Reihen-
Unt ersuchung”, ein alterer Begriff aus der Schul- und Arbeits- oder
M litéar-nedizin und Sozi al hygi ene. Die Logi k des "Screeni ng" ist aber
ei ne andere als die der "Rei henuntersuchungen", da die alteren
Rei henunt er suchungen i hr Klientel nach nmanifesten Merkmal en
abkl opft en, abhorchten oder vernmessen haben. Das Screeni ng neueren
Typus basiert auf der Herstellung von statistischen Popul ati onen, die
je nach Alter, Geschlecht, MIlieu und besti mten Merkmal en gebil det
werden. Die so zu einer G uppe zusamengefassten Menschen sind nicht
"krank", sie gehoren allenfalls in Bezug auf das abzukl &rende
"Ri siko" in eine definierte Guppe (z.B. Schwangere, Postnmenopause-
Frauen etc.). Sie werden von der Institution "Gesundheitswesen"
auf gef ordert, an Durchsuchungsprogranmmen nach ei ner Krankheit
tei |l zunehnen, deren Synptome sie nicht erfahren haben

Screeni ng dient in Bezug auf die einzelne Person als Massnahne
zur Fruherkennung eines definierten "etwas", wobei die grossen
Screeni ng- Verfahren i mer auch der epidem ol ogi schen Erforschung von
Krankhei t s- Vor konmen und - Verl &uf en di enen

®“EBD., S.161.



ScreeEJng-Vérfahren nissen bestimte Anforderungen erfidllen. In
ei nem Papi er der WHO zu "Principles and Practice of Screening for
Di sease" nennen J.M G WIlson und G Junger Anforderungen an Sreeni ng-
Ver f ahr en:
- es nmuss ein gravi erendes Gesundheitsprobl em vorliegen
- fiar die zu screenende Krankheit nuss es ei ne Therapi e geben
- das Screening nuss fur Patienten akzeptabel sein,
- die zu screenende Erkrankung nuss ausrei chend beforscht sein. ®

Wr wirden di e Anforderung an das Screening noch um ei ni ge Aspekte
erweitern, die sich aus den Erfahrungen der |etzten Jahre ergeben
haben:

1) Die Techni k des Screenings muss ausgereift und vor allemin den

Er gebni ssen vergl ei chbar sein. Die unterschiedliche Beurteilung durch
Arzte, die nit unterschiedlichen Geréategenerationen (Utraschall und
Mamogr aphie z. B.) arbeiten, verunsichert die Menschen und fuhrt zu
ausgedehnt en Nachunt er suchungen

2) Der fir die Menschen positive Effekt des Screenings muss von den
Arzten nachweislich erbracht und vernmittelt werden. Die Geféahrdung
durch di e bedrohliche Erkrankung nuss einsichtig sein.

Wr sehen unabhdngi g von der Qualitéat des Screening-Verfahrens
negativE]Amsmﬁrkungen auf di e ei nbezogenen gesunden Menschen

1) Jedes Screening entwertet di e Korpersel bstwahrnehnung der Menschen
und schwacht di e Aufnerksankeit gegeniber tatséchlich sich

ent wi ckel ten Krankheitssynptonmen auf der Seite der Patienten als auch
der Arzte.

2) Inf%creening werden alle Beteiligten zu Bestandteil en einer

Dat ensamm ung, die durch statistische Korrelationen neue Faktoren
produzi ert und damit das Screening tendenziell ausdehnt und neue
Verunsi cherungen schafft. Die "Normalitat" (von Gewebe) wird durch
massenhafte Datensanmm ung stéandi g neu hergestellt.

3) Screening ist keine Diagnose. ScrE%ningbefunde zi ehen

I nterventionen nach sich, deren Effektivitat hinterfragt und deren
Bel astung negativ aufgelistet werden nuss. Der innere Zusanmenhang
zwi schen Di agnose und Therapie wird so aufgel 6st. O

4) Screening braucht grosse Untersuchungszahl en, um Beurteil ungen der
Befunde |liefern zu kénnen. Die grosse Zahl der zu Untersuchenden i st
damt Teil des Konzepts, was aber dem Ei nzel nen verborgen bl eibt, der
sich individuell untersucht fuhlt. Screening ist deshalb nicht mt

ei ner Di agnosti k bei konkretem Befund zu vergl ei chen

We wir spater beim Brustkrebs-Screening zei gen werden, koénnen

®Hi |l e HAKER, Prainpl antati onsdi agnosti k al s Vorbereitung von
Screeni ngprogranmmen? In: Ethik der Medizin 11 (1999): S.106. Die
Autorin ist Mtarbeiterin i mProjekt Europai sches Netzwerk zur
bi omedi zi ni schen Ethik, Zentrum fir Ethik in den Wssenschaften,
Uni versitat Tubi ngen.



Screeni ngver f ahren ei ne sichere Beurteilung ei ner Erkrankung nicht

| eisten. Sie konnen allenfalls die Wahrscheinlichkeit einer
Krankhei t sent st ehung kal kul i erbar nmachen, die in all ihren negativen
Auswi rkungen, wi e Angste, Nachuntersuchungen, therapeutische
Eingriffe usw. zu Lasten der Gescreenten gehen.

Das in Aussicht gestellte genetische Screening verscharft diese
grundsét zl i che Aporie des M ssverhéltnisses zwi schen Daten und
arztlicher Erkenntnis.

3. 2. 3 Standardi si erung der Befunde

In der medizinischen Praxis wurde auf Druck des Gesetzgebers
seit Mtte der 1990er Jahre die computerisierte Verschl issel ung von
Di agnosen durchgesetzt. Die Planung di eser Neukl assifikation von
Di agnosen in anonym sierten Ziffer-Zahl en- Konbi nati onen nach
i nternational en Vorgaben war Anfang der 1990er Jahre in
Pi | ot proj ekt en getestet, dann aufgrund heftiger Kritik von Medizi nern
und Dat enschit zern ausgesetzt, 1996 aufgeschoben und schliesslich
1998 gesetzlich verankert worden.® Auf diese Wise wird jede
ei nzel ne Praxis zwangsl dufig zu einer Instanz in der weltweiten
St euerung von Popul ati onen. Der Di agnoseschl issel, der heute benut zt
werden nuss, ist der I1CD-10: "Internationale Klassifikation der
Krankhei ten und verwandter Gesundheitsprobleme”, den die WHO in
engl i scher Sprache herausgibt. "Der 1CD verfolgt die Zielsetzung,
nach einer international einheitlichen Systematik Krankheiten und
Todesursachen zu klassifizieren und leistet damt einen Beitrag zur
Erforschung der Morbiditat und Mortalitéat. Bereits 1893 wur deli ne
internationale Klassifikation fur Todesursachen entwi ckelt. Diese hat
die WHO i m Jahre 1948 ubernomren und al s Revi sion auf Krankheiten und
Ver | et zungen ausgedehnt. Anderungen und Erganzungen aufgrund des
Fortschrittes der Medizin werden von der WHO etwa i m Turnus von 10
Jahren in uberarbeitete Revisionen lbernonmen. "®’

Di e Krankenkassen, die massgeblich die Ei nfihrung eines
ei nhei tlichen, internationalen D agnose-Schlissels in allen Arzt-
Praxen gefordert und di e Conputerisierung der Krankendaten in wenigen
Jahre erzwungen hatten, versprachen sich durch die anonyne
Kat egori si erung von Daten zunachst eine Erweiterung der Daten-Mengen
die nun mt jedem Abrechnungsschein geliefert werden - freilich ohne
explizit die Zustimmuung der Patienten ei nzuhol en. Di e Sanm ung

87zur Kritik der Mediziner Mtte der 1990er Jahre: Wnfried
SCHNORRE, | CD-10, Das Problemist vom Tisch. Deutsches Arztebl att
93, H 6 (9.2.1996): S. 15f.

5" Deut sches Institut fir medizini sche Dokunentation und
Information (DI MD), Diagnose-Verschlisselung in der Arzt-Praxis
W ssenschaftliche Rei he Bd.52, Koln 1995, S. 9f.



grosser Datenrei hen erlaubt per Conputer das schnelle Abgl eichen
standardi si erter Datensdtze und ero6ffnet danit eine neuartige
Kontroll e der vom ei nzel nen Arzt veranl assten diagnosti schen und

t herapeuti schen Massnahmen. Der Druck auf die Mediziner, be

St andar di si erung der Befunde auch Standard- Therapi en ei nzuhal ten
durfte sich erhéhen. Die Kritik von Seiten der Arzte betonte deshal b
auch den danmit drohenden Vertrauens-Verlust zw schen Arzt und Patient
und die sich ero6ffnende Miglichkeit, dass arztliches Handel n vom

CGel dgeber, d.h. den Kassen standardi siert, Uberpriaft und auf seine
Okonomni sche Rationalitéat hin kontrolliert werden kann

Die Informatikerin Ute Bertrand forrmulierte seinerzeit die
heute noch gultige Kritik: "Anders als Diagnosen imKlartext kodnnen
di e codierten, standardisierten Daten schnell und massenhaft per
Conput er verarbeitet, ausgetauscht und mniteinander verknupft werden
Den Krankenkassen ist es technisch nmbglich und rechtlich erlaubt, fuor
j eden ei nzel nen Behandl ungsfall per Musklick die D agnose-Codes nit
den nedi zi ni schen Lei stungen, die ein Arzt abgerechnet hat,
abzugl ei chen. Auf di ese Wise kdnnen di e Krankenkassen exakt
nachvol | zi ehen, wel cher Arzt wel che Krankheiten feststellt und we
behandel t . "

Die Kritik der nedizini schen Verbande und Datenschitzer Mtte
der 90er Jahre, die die Einfuhrung des I1CD 10 fir die anbul ante
Ver sorgung zunachst aufschi eben konnte, betonte v.a. die
Migl i chkei ten des M ssbrauchs der computerisierten Datenséatze. Aus

arztlicher Sicht sind aber die grundl egenden Gefahren fir das O
arztliche Handel n zu betonen, die auf drei Ebenen auszunmachen sind:
a) Die Verwandl ung des Patienten (des "Leidenden") zum Fall in einer

gl obal en Popul ation; b) die Medikalisierung von Beobachtungen durch
di e Ausweitung des arztlichen Zustandi gkeitsberei chs auf bisher nicht
medi zi ni sch erfasste Lebenskrisen c) di e Honogeni si erung der

Syndr one.

a) Aus historischer, kulturw ssenschaftlicher, aber vor allem auch
arztlicher Perspektive sollte unmttel bar einsichtig sein, dass die
Aitiol ogie von Krankheiten nicht aus Ot und Zeit herausgel 6st werden
kann. Zur Illustration nennen wi e einige Beispiele aus der Medi zin-
Ant hr opol ogi e:

= So kénnen die plotzlichen Attacken der "Nervositat" (ataque de
nervos) brasiliani scher Zuckerrohrarbeiter, die in chroni schem Hunger
und Uber anstrengung periodi sch nicht nehr gehen und stehen koénnen

ni cht auf eine rein physisch diagnostizierbare "Krankheit" reduziert
wer den. ®°

= Wenn j apani sche Jugendl i chen den Schul besuch verwei gern und die
Tage - oft schwer nedi kalisiert - stunmm und bewegungsl os i m Bett

®Ut e BERTRAND, | CD-10 - Codierung von Di agnosen. |n: Mbuse
100 (Mirz/ April 1996): S.68f.

®Nancy SCHEPER- HUGHES, Enbodi ed Know edge, S.236ff.



verbringen, ist dies eine "Krankheit", die nur imRahnen kultureller
Angste i mrasch nodernisierten Japan tief genug interpretiert werden
kann. °

= Wenn mittel standi sche US- Aneri kanerinnen ihren Uerus als ein
O gan wahrnehmen, das die Gebararbeit (Kontraktionen) ohne

nmedi zi ni sche Steuerung nicht |eisten kann, sollte der iatrogene
Ef f ekt der Kreissaal-Technologie in die Interpretation dieser

Sel bst wahr nehnmung ei nbezogen wer den. *

= Di e spezifischen Synptome der "Menopause" bei Frauen in

i ndustrialisierten Landern spiegeln eine soziale "Politik des
Alterns", die altere Frauen als Entwertung wahr nehnen. 2

Er krankung sind oft auch eine Formder Mtteilung und die
korperlichen Synptome sind die Ausdrucksform in der Patienten ihre
sozi al e Wahrheit und die gesellschaftlichen Konflikte zum Ausdruck
konmmen. Dieses Wssen ist arztlich bedeutsam Der D agnoseschl tssel
basi ert aber auf der Annahme, dass schei nbar &ahnlichen Beschwerden
"gl ei che" oder nur gering differenzierte "Krankheiten" entsprechen
soll en. Der gesante "Kontext" imEi nzelfall, die Unterschiede je nach
dem Al ter, der sozialen Lage, der wirtschaftlichen Situation, der
Lander, der kulturellen Traditionen, der Sprachen - all dies vormals
El enente arztlichen Wssens - wird in diesem Schl issel ei ngeebnet.

Wr w esen schon darauf hin, dass selbst ein so scheinbar
unstrittiges Phanonen wi e die Wchseljahrs-Synpt one kei neswegs auf
der ganzen Welt gleich verlaufen. Genau dies aber, die

St andardi si erung aller Problenme, die d obal-Pathol ogi e aller Befunde,
di e Abstraktion von allen ungebenden, verwobenen Aspekten, d.h. ein
radi kal er Kontextverlust und die Tilgung | okal er Erfahrungen wird vom
| CD-10 geférdert, wenn nicht erzwungen. Der |ICD- 10 durfte langfristig
das arztliche Handeln tief unbrechen und zu ei nem Verl ust arztlichen
W ssens und arztlichen Verstehens fuhren. Auf die spezifische

Zweckwi dri gkeit und di e paradoxal e Verbi ndung von &rztlichem

W ssensschwund, der mit ei nem Wachstum an Dat enmengen ei nher geht,

di e fir Forschungsgel der rel evant sein werden, weist der Leserbrief
eines Arztes hin: "Wer nehr als drei Dutzend Formen von Depression
unt erschei det, aber nicht nach Konflikten fahndet, erhebt - ohne dem
Patienten danmit in irgendeiner Wise zu nutzen - eine Unmenge von
Daten und schafft zugleich Forschungsauftrage in Fulle, welche dann
mt diesen Daten in jeder nur denkbaren Form herunrechnen kénnen. Vor
allemimH nblick auf die Profilierungschancen des universitaren

Margaret LOCK, A Nation at Risk: Interpretations of School
Refusal in Japan. In: D ES. und Deborah GORDON (HG ), Biomedicine
Exam ned. Dordrecht 1988, S. 377-414.

"Emily MARTIN, The Woman in the Body: A Cultural Analysis of
Repr oducti on. Boston 1987.

"2Mar garet LOCK, Anonmal ous Agi ng: Managi ng the Post nenopausal
Body. In: Body and Society 4,1 (1998): S.410-419.



Mttel baus sollte dieses Argument nicht unterschatzt werden."’

Di e gl obal e Standardi si erung des gesanten di agnosti schen
W ssens in einemconputerisierten "Schl issel"” hat eine paradoxal e
Konsequenz: einerseits macht die Kl assifikation es dem Arzt
unnigl i ch, einzel ne, kul turel | Gind er f ahrungsbedi ngt e Phanonene in
i hrer Eigenart zu benennen (Standardisierung, Abstraktion),
andererseits werden di e Di agnosen unibersichtlich "ausdifferenziert"
und sind in ihrer (berbordenden Differenzierung praktisch schwer
handhabbar: wel cher Praktiker unterscheidet zwdlf verschi edene Arten
der M ttel ohrentzindung? finf verschi edene Arten der Tromel fell -
Perforation? Zehn Arten von Hanorrhoi den?

b) Der ICD-10 enthalt in allen Fachgruppen "Krankheitsbilder", deren
"Behandl ung" noch vor weni gen Jahren nicht vom Arzt Bwartet wurde.
Es sind sogenannte "Auffalligkeiten" in der Pubertat oder Schul e,
Schwanger schaft, Eheprobl eme, Sexual probl eme usw., die ein erfahrener
Arzt vielleicht bei entsprechendem Vertrauensverhéltnis angesprochen
oder erfragt hatte, die er aber nicht in einen abrechenbaren

Lei stungskat al og héatte integrieF1 wi ssen wollen. Ist ein konkreter
Mensch mit entsprechenden Ziffern erstmal verdatet, dann scheint uns

das psychosoziale Profil, &arztlich abgesichert, schwer verrickbar zu
sein.

Es finden sich unter

F 52.7 gesteigertes sexuelles Verlangen O
F 52.3 Orgasnusst 0rungen

F 63.3 Trichotillomani e (Haarzupfsucht)

F 66.0 Sexuell e Reifungskrise

F 70 Leichte Intelligenzni nderung

F 93.2 Storung mit sozialer Angstlichkeit des Kindesalters

F 80.1 Expressive Sprachstorung

F 81.9 Entwi ckl ungsst 6rung schul i scher Fertigkeiten, nicht né&her

bezei chnet
F 91.3 Storung des Sozi al verhaltens mt oppositionellem aufsassigem
Ver hal t en usw.

Alles was weltweit an "Auffalligkeiten" beobachtet werden kann
erhielt hier einen klinischen Namen. Cb ein Kind | angsamer i m Denken
oder schwerfalliger imschulischen Wssenserwerb ist, ob es Feuer
liebt oder die Haare zupft oder die Schule schwidnzen will. Der
Schl issel des | CD-10 bel 4sst kein Handel n und Dasein im Leben vor
jener Schwelle, jenseits derer alles und jedes nedikalisiert werden
nmuss. Wenn aber | ebensgeschichtliche Beschwerden, Note, Krisen und
Ti cks uUber Di agnosen in einer Kategorie nedizinisch klassifiziert,
al so verdinglicht werden, wenn sie so aus i hrem urséachlichen
erl ebt en Bedi ngungsgef iige ausget opft werden, geht damit ein Druck zur
"Therapie", d.h. zur Korrektion einher

c) Ein fundanental er Aspekt der synbolischen, also kulturellen

lLeserbrief in: Frankfurter Allgeneine Zeitung 10.2. 1996



W rkung der Di agnose-Verschl isselung ist bislang in der Literatur nur
gel egentlich, und dann in der Pflegew ssenschaft beachtet worden.’™
Ei n anonyner al phanumeri scher Schlissel tritt an die Stelle dessen
was von Kos bis unl dngst bil dhaft als "Syndrom bezei chnet worden
war: das zusanmmen-"Laufen" von &arztlich beobachteten Synptonen,
Ahnungen und Ver nutungen. Anstelle dieser Suche nach einem Portrait
di eses einen Kranken fordert der internationale, imTurnus revidierte
Kat al og den Arzt zur Option des richtigen, vorgegebenen Etiketts fur
ei ne Kl asse (eine Population), in die der Kranke passt und so in den
Komput er gest eckt werden kann. Das Syndrom war wi e eine Antwort des
Arztes auf die erzéahl ende Kl age, den Bericht, die Lebensgeschichte
des Patienten. Die Ermittlung des "Schl issel s" ergi bt kein
"Sprechen", sie ermangelt der Satze, der Syntax, der qualitativen
Aussage.

3.3 Die Entgrenzung der Krankheit

| at rogene Krankheit? DiesemBegriff wird erstnmalig von Haki m Al
Razi, dem Vorsteher des Maristans (Krankenhauses) in Bazra, zur
Karol i ngerzeit ein ganzes Buch gewidnet. latro (vom Arzt) gen
(verursacht, geboren) sind die kréankenden Fol gen sei ner Antsausibung,
fahrl &ssige, brutale, falsche, giftige Behandl ung des Patienten. Aber
ebenso das Monopol der Zunft, das die Kréauterwei ber oder di e Hebammen
| &hnt ; oder ebenso die fal sche oder erschreckende Stellung einer
Prognose, gleich ob sie aus Habsucht, |nkonpetenz oder Irrtum stamt.
Das Wrt reicht nicht aus, umdas zu bezeichnen, was im Laufe der
| etzten 20 Jahre dadurch verursacht wurde, dass Statistik und
Gent echni k ins Zentrum der Medi zi n ei ngerickt sind, was dadurch
verursacht wurde, dass Krebs-FrUherkE%nung oder pranatal e Gen-
Di agnosti k von der Medizin verwaltet werden. Denn damit komm ein
Ri si ko, mit demein Foetus belastet wird, in den Bereich des
"Kranken". Alles was nicht gewollt, erwinscht oder gedul det werden
soll, kann nun als "krank" aussortiert und bekampft werden
"Krankheit" wird heillos entgrenzt.

I m Fol genden wol l en wir an eildzel nen I nstanzen di esen
Krankhei t sbegri ff genauer untersuchen. In fast allen Fallen handelt

74Pflegewissenschaftler wi esen darauf hin, dass die neuen
Kl assi fi kationssystene in der Krankenpflege ei nemreduzierten,
zweckrati onal en F&qdeln Vorschub | eisten. "Durch die Fusion von
W ssen und Techni k entsteht eine neue Ordnung des W ssens, deren
Fol gen und Nebenfol gen bi sher nur weni g abzuschéatzen sind", so
Hei ner FRI ESACHER, Verstehende, phanonenol ogi sch-bi ographi sche
Di agnosti k. Eine Alternative zu '"traditionellen' Klassifikations-
und Di agnosesystenen in der Pflege? In: Mbuse 120 (Juli/August
1999): S.54-60. Siehe ebenso H | degard SCHWERI NG Sprache gestaltet
Wrklichkeit. EDV und Sprache in der Pflege. In: Mibuse 123
(Januar/ Februar 2000): S.34-36



es sich umein neues Phanonen, das da als "Krankheit" bezei chnet

wi rd: eine Krankheit, die nicht als das Syndrom von konkr et en,

i ndi vi duel I en korperlichen Syntonmen greifbar wird, sondern die aus
dem Profil der Abwei chungen von statistisch ernittelten

Dur chschnittswerten konstruiert worden ist. Man konnte fur alle

f ol genden Bei spi el e behaupten, dass di ese "neo-Krankheit" keinen
Kér per mehr hat. |Im Rahmen techni sch neuer Verfahren erzeugen
frihzeiti ge D agnosen den Schein, die Genese einer Krankheit hatte
bei rechtzeitigem Handel n verm eden werden kdnnen - der/di e Kranke
wer den tendenziel | ur die Krankheit sel ber schul di g genmacht -, wenn
nicht gar die Vorstellung nitschwi ngt, die Entstehung (die Geburt)
des "Befundtragers" hatte verm eden werden kdnnen und sol | en

Bei der Auswahl der Instanzen liess sich die praktische Arztin
von der Erfahrung aus ihrer Praxis leiten. Die Uberlegungen, die nun
fol gen, entsprechen weitgehend dem Gesprach nmit Patienten. Patienten
fordern vom Arzt heute kritische Kenntni sse des nedi zi ni schen
Fortschritts, mit demsie Uber die Medien intensiv informert sind.
wenn sich die Arztin nit der nedizinischen Literatur und der
kriti schen Bewertung di eser Fortschritte beschéaftigt hat, kann sie
i hre Patienten ermutigen ungjberuhigen, i hnen bei st ehen, anstatt sie
zu vertrosten.

3. 3.1 Préanat al di agnosti k

Unter "préanatal er Diagnosti k" verstehdd wir ein Paket von
Massnahmen, di e wahrend der Schwangerschaft am kommenden Ki nd
dur chgef thrt werden. Di e Bezei chnung "vorgeburtliche Di agnosti k" wrd
unmgangssprachlich nit der "Schwangeren-Vorsorge" gleich gesetzt, nit
Unt er suchungen al so, die vormals in der Sorge um den ungetr ibten
Ver | auf von Schwangerschaft und Geburt einige Fragen abkl arten: hat
die Mutter eine Entzindung? ist der Blutdruck in O dnung? liegt das
Ki nd ent bi ndungsbereit? u.a Diese Art traditioneller
Schwanger enbet r euung wur de gewdhnlich von den ni eder gel assenen
Hebamen besorgt, die imFalle einer Unsicherheit einen praktischen
Arzt und Geburtshel fer, bzw einen Gyndkol ogen hi nzuzogen. In den
| et zt en bei den Dekaden ist diese expektative (abwartend vorsorgliche)
Betreuung in eine préaventiv ausgerichtete nedizini sche Schwanger en-
"Di agnosti k" Gberfihrt worden. ™ Die Leistungen des Arztes in dieser
nmedi zi ni schen Schwanger envorsorge sind durch die
Mitt er schaftsrichtlinien des Bundesausschusses der Arzte und
Krankenkassen geregelt: "Vorrangiges Ziel der arztlichen
Schwanger schaft svorsorge ist die frihzeitige Erkennung von
Ri si koschwanger schaften und Ri si kogeburten", so steht es in der
Einl eitung zu den Miutterschaftsrichtlinien, die seit dem Jahre 1995
gultig sind.” I mZentrum der Aufnerksankeit steht also nicht die

SI'm Fol genden stiitzen wir uns auf die Untersuchung von Silja
SAMERSKI, Ent schei dung, S.49ff.

®Di e "Schwanger envor sorge" gehért seit 1966 zu den
Lei stungen, die die gesetzlichen Krankenkassen ohne spezifische



schwangere Frau, sondern das préaventive Managenent klinischer
Ri si kof akt oren und statistischer Risiken des Foeten.’’

Da di e Schwangerenvorsorge auf Risikoerfassung und
Ri si komanagenent ausgel egt ist, wurden seit Ei nfihrung der
Ri chtlinien auch bei imrer nmehr Schwangeren "Ri si ken" und
"Auffalligkeiten' festgestellt.” Ein "diagnostischer Marker" fiihrt
Frauen ent sprechenden Sonder massnahmen zu, die, soweit nfiglich, der
wei teren Spezifizierung oder "Abkl aung" der Risiken dienen. Bei
"risi kobehafteter bezi ehungswei se klinisch auffalliger
Schwanger schaft und wenn bei der Betreuung der Schwangeren i m Rahmen
der Mutterschaftsrichtlinien Entw cklungsstorungen auffallen"’™ wird
wei tere invasive Diagnostik angeraten. Meist ist das die
Ammi ozent ese, seltener die Chorionzottenbiopsie, umdurch einen O
geneti schen oder chronosonal en Befund das "Ri si ko abzukl &ren", we
das in der Fachsprache genannt wird.

Di e Verwechslung alterer Formen betreuender Untersuchung und
der neuen Schwanger envorsorge, die durch den schrittweisen Urbau des
dlteren in das noderne Schwanger en- Regi me angel egt war, uberspielt
den ent schei denden Bruch, den wir im Fol genden untersuchen nissen:
das altere Schwangeren-Regi ne hatte Krankheiten der Frauen vorbeugen
wol I en, die préanatal e D agnostik dient der Priafung aller
Ri si kof akt oren und "Auffalligkeiten", die in Bezug auf das komrende
Ki nd getestet werden kdénnen. Insofern | &sst sich die Amiozentese als
Screeni ng der Chronmpsonen des Ungeborenen nicht als Sonderfall von
anderen, niedrigschwelligeren arztlichen Untersuchungen trennen

nmedi zi ni sche | ndi kation verguteten. Durch kontinuierliche
Erwei t erung der "Schwangerschaftsrisi ken" ist der Katal og der zu
pr uf enden I ndi katoren seitdem dem jeweiligen Stand der

Medi zi nf or schung angepasst worden. Den Unbruch von einer alteren
Firsorge fur die einzel ne Schwangere zum generalisierten "feta
nonitoring" untersucht WIIliam Ray ARNEY, Power and the Profession

of Cbstetrics. Chicago 1982.
O

Der Mut t er pass, der Bestandteil der Miutterschaftsrichtlinien
ist, enthdlt in der heute giltigen Form eine Checkliste mt 26
ver schi edenen Schwangerschaftsrisi ken und 52 Indi katoren, auf die
der Gynakol oge achten soll.

®I'm Lauf e der Jahre wuchs di e zahl der Schwangeren, die als
"Ri si ko" eingestuft wurden. Eva SCH NDELE, d aserne Gebar-Mitter.
Vor geburtliche Diagnostik - Fluch oder Segen? Frankfurt/Min 1990
S. 37 fand, dass schon Ende der Achtziger Jahre zw schen sechzig und
achtzig Prozent der Schwangeren als "risi koschwanger™”
di agnosti zi ert wurden.

Mutterschaftsrichtlinien 1995



Ebenso a@nderte sich in den Jahren die Funktion des Einsatzes bereits
bekannt er Unt er suchungst echni ken, z.B. der Bl utuntersuchung oder des
Utraschal|s. Deren Befunde di enen heute ald Indikatoren auf der
Suche nach "Auffalligkeiten"

Die in den Mutterschaftsrichtlinien vorgesehenéﬂ
Kont r ol I unt er suchungen schli essen neben verschi edenen Bl ut- und
Urintests und der Kontrolle von Lage und "Herzaktionen" des Ki ndes
auch drei Utraschal | untersuchungen ein. Nach zwanzi g Jahren Einsatz
i st der Gebrauch des U traschallgerats in jeder Schwangerschaft so
sel bstverstandlich, dass Frauen nicht nach ihrem Ei nverstéandnis
gefragt werden. Der U traschall war die Technol ogie, die durch ihren
routi nemissi gen Einsatz die Mglichkeit erdffnete, die
vorgeburtlichen Kontrolluntersuchungen auf alle schwangeren Frauen
auszudehnen und ohne Ansehen der Anammese in allen Schwangerschaften
nach "auffalligen fetalen Merkmal en"8 zu suchen. Ein neues
Scr eeni ngpr ogranm zwi schen der 11. und der 14. Schwanger schaft swoche,
das derzeit weltweit in die Schwangerenvorsorge eingefihrt wrd,
sortiert eine neue Popul ation von "Risikoschmangergﬂ" aus und fuhrt,
wi e auch schon der Triple-Test, auch jingere Frauen der Ami ozentese
zu: Wahrend der U traschal |l untersuchung m sst der Arzt die
Nackent ransparenz des Feten und verrechnet diese mt anderen Werten
So wurde ein "Erst-Trinester-TFost"8 gebildet, der eine
Wahr schei nl i chkeitszahl fir das Vorliegen einer Trisonie ergibt.

Neben dem U traschall siebt auch der schon erwihnte,
unstrittene Triple-Test, eine statistische Verrechnung von dre
Bl ut werten® - unter Berd;ksichtigung der Schwanger schaft swoche, des
St of f wechsel s und der Ethnie - Frauen, deren Frichte auffallige Wrte
ergaben, fir die weitere Untersuchung des Ungeborenen aus. Dieser
"Such-Test" ist unmstritten, da er die Frau nit einer
Wahr schei nl i chkei tszahl konfrontiert, nach der sie sich entscheiden
soll, ob sie eine weitere invasive Diagnostik zum Ausschl uss des
Down- Syndrons winscht. Auffallig gilt das Testergebnis dann, wenn die
Wahr schei nli chkeitszahl das "Altersrisiko" einer 35-jahrigen
Ubersteigt. Die betroffene (jingere) Schwangere soll sich al so
fragen, ob sie imAter von 35 Jahren so sehr Angst héatte, dass sie

8nutterschaftsrichtlini en 1995

87zur Kritik: MJGOSS, "I.-Trinmester-Test". In: Schwei zer
Hebame (2000): S.9-10.

8pas "Informations"-Blatt zum Préanatal - Screeni ng der
Genei nschaf t spraxi s Lei denberger, Bohnet, Wise & Partner, Hanburg
0.J. dazu: "Die kombinierte Bewertung von AFP, R-HCG und Gstri ol
al s sogenannte Triple-Di agnostik in Verbindung mt demnitterlichen
Al ter erlaubt eine wesentlich verbesserte Eingrenzung des Risikos
far eine Trisom e 21 und erndglicht es, die Amiozentese gezielt
auch j ingeren Schwangeren anzubieten. ™



di e Ami ozent ese vornehnen |iesse, eine hypothetische und deshalb
verwi rrende Frage.® Sel bst der Berufsverband hatte Beddrken, wei

der Test offenkundig zu Angsten einladt. Umihn zu verstehen, Fsst e
die Frau eine Einfihrung in Gundbegriffe der Statistik erhalten. "Es
i st zu beobachten, dass die 'Triple-Diagnostik' breit und

routi nemssi g ei ngesetzt wird, ohne dass den Schwangeren di e Met hode
der individuellen Risikonodifikation hinsichtlich kindlicher

Chr onpsonenst 6rungen erkl art wird. H erdurch werden in vielen Fallen
Bef unde unzutreffenderweise in Richtung ei ner dramati schen

Ri si koer hdhung interpretiert, wodurch erhebliche Unruhe unter den
Schwangeren entsteht. Al's Fol ge solcher Mtteilungen wird sehr haufig
ei ne Ami ozentese nmit nachf ol gender Chronmosonendi agnostik als

ei nzi ger Ausweg angesehen."® Dennoch wird der Test als

Rout i nemassnahnme i n den nei sten gynadkol ogi schen Praxen angeboten. Die
Ver al | germei nerung der Tests als Verfahren zqu"Fﬁsikospezifizierung"
fahrte seit Anfang der 1990er Jahre zu Steigerungsraten von nmehr als
40% sodass das Prinzip eines vorgeburtlichen Screening des Kindes
auf inmer mehr Schwangere ausgedehnt wurde. %

Genessen wird die Nutzlichkeit beider Screening-Untersuchungen
anhand der "Entdeckungsrate" von Ungeborenen nit einer
Chr onpsonenver anderung, in der Regel der Trisonmie 21. Beim Erst-
Trinmester-Test héangt diese "Entdeckungsrate" sehr stark davon ab, wie
genau genmessen worden war, sie schwankt zw schen 40% 80% Der Triple-
Test hat eine Entdeckungsrate von 60-65% Das Kriteriumfur die
Nit zl i chkeit des Tests, die sogenannte "Treffsicherheit" des Tests,
macht noch einmal deutlich, dass es hier umdie Uberprifung - die
Si ebung - von Popul ati onen schwangerer Frauen geht.

Ei nen grossen Teil der sogenannten "Ri si koschwangeren" nachen
Frauen aus, die ihre Kinder nach dem drei ssigsten Lebensalter
bekonmen. Die statistisch |eicht erhéhte Wahrscheinlichkeit, ein Kind
nmt Down- Syndrom auszutragen - di e sogenannte "Altersindi kation" -

8D e drei genessenen Laborwerte |iegen fiir jede Frau wéhrend
j eder Schwangerschaft zu verschi edenen Zeiten in unterschiedlicher
Hohe vor. Die Frau soll also ihr "Risiko" - ein
vahrscheinlicg%eitsverhaltnis - am "Ri si ko" einer "Altgebéarenden"
nmessen, eine allgeneine Miglichkeit "ihrer" Schwangerenpopul ation
wird mt der einer anderen, namich den Frauen mt der
"Al tersindi kation", verglichen

84 Morat ori um zum Tri pl e- Screening fetal er
Chr onosonenaberrati onen aus mitterlichem Serum" Mtteilungen des
Ber uf sver bandes. In: Medizinische Genetik 1 (1992).

8| rngard NI PPERT, Di e Anwendungsprobl ematik der
vorgeburtlichen Diagnostik. In: BZGA FORUM Sexual auf kl arung und
Fami | i enpl anung, Schwer punkt Reproduktionsmedizin / Gentechnik 1/2
(2000): s. 14.



i st deshal b auch der Gund fur die meisten Fruchtwasseruntersuchungen
i n Deutschland. Vor wenigen Jahren noch lag die Schwelle fir eine
Ammi ozent ese, die unter anderem von den Laborkapazitaten abhangt, bei
35 Jahren, inzw schen ist sie gesunken, weil sich auch jungere Frauen
zu der Untersuchung entschliessen. Die gesetzlichen Krankenkassen
decken die Kosten in jedem Fall, wenn kei ne medi zi ni sche I ndikati on®®
vorliegt, stellen die Arzte eine sogenannte "Angstindi kation" oder
"psychi sche I ndi kati on" aus.

In den letzten Jahren ist die Zahl der Frauen, die eine
Ammi ozent ese hatten, |aufend gewachsen. 1991 war in Vst deut sEhl and
etwa j edes siebzehnte | ebendgeborene Kind vorgeburtlich auf
Chr onpsonen oder genetische Auffélligkeit hin untersucht worden, 1995
war es schon fast jedes Zwdl fte, die Tendenz steigt: Zw schen 1991
mt 42.745 Fruchtwasserunt ersuchungen und 1997 nit 68. 267
Ammi ozent esen hat sich die Zahl fast verdoppelt. Di ese Zunahne an
Geburten von Kindern, die nur nach ei nem chronosomal en oder
geneti schen Screening | ebend ans Licht der Welt kommen, | &asst sich
keinesfalls allein nmt wirtschaftlichen oder technischen Faktoren
erkl aren, obwohl die starke Zunahne der ni edergel assenen
gynékol ogi schen Praxeﬁ? di e di ese Untersuchungen durchfdhren, dazu
bei get ragen haben sollte. Die Suche nach den Grinden russ vielnehr in
ei nem W der spruch begrindet sein zw schen dem was schwangere Frauen
erwarten, hoffen und befirchten und dem was i hnen die Medizin als
"Antwort" auf ihre Sorgen anbietet. Der Abgrund zw schen den Sorgen
der Schwangeren und den Antworten, die sie erhalten, soll anhand
ei nes fundanental en M ssverEdandni sses si cht bar gemacht werden. Das
M ssverstndnis, das wir hier exenplarisch fassen wollen, betrifft
di e Aussagekraft genetischer Befunde.?’

3.3.1.1 Zur begrenzten Aussagekraft der prénatal en Tests

In vielen Arztpraxen, in den Medien und in Broschiuren der
Krankenkassen werden vorgeburtliche Tests so dargestellt, als kodnne
man nun mt ihrer Hlfe Auskunft Uber die Gesundheit des Ungeborenen
schon im Mitterleib erfahren. Das Testangebot scheint Frauen hel fen
zu wol l en, die sich umdie "Gesundheit" ihres komenden Ki ndes sorgen
und nichts versaumen woll en. Und wel che angehende Mutter wollte das
ni cht ? I nsbesondere, wenn das Angebot als medi zi ni sche
Vor sor gemassnahme wahrgenomen wird oder gar als "Bestandteil der
all seits geforderten Gesundheitsvorsorge."8 Das Versprechen von

8Al's Indikation gelten mitterliches Alter, erhdhtes Risiko
fir eine genetische Erkrankung, bzw. ein Kind mt
Chr onosonenst 6r ung.

8Zum Fol genden di e sachkundi ge Ei nschatzung der Genetikerin
Silja SAMERSKI, Entscheidung, S. 140ff.

8| | sabet h BECK- GERNSHEI M Di e Sozi al e Konstruktion des



"CGesundheit" ist jedoch in zweierlei Hinsicht eine Lige. Ei nmal
kal kul i ert das Versprechen der Machbarkeit von Gesundheit die
Migl i chkeit der "Auslese oder gegebenenfalls Totung"® nmit ein, zum
anderen erof fnen di e angeborenen Tests in den neisten Fallen keine (-
Aussage uber die zukunftige "Gesundheit" des Kindes, weil die
Test ergebni sse nichts Uber dieses Kind und seine Zukunft aussagen
kdnnen.
|

Die Genetikerin Silja Sanerski entw ckelt am Bei spiel der
Zystischen Fibrose, die zu den haufigsten Erbkrankheiten in Europa
zahlt, die geringe Aussagekraft des Gentestes auf die Mutation
(Del etion an der Anmi nosaureposition 508 des DNA- Segnents, die zum
Fehl en der Ami nosdure Phenyl alanin (F) fdhrt). Di e Sequenz-Variation
korreliert unter bestimten Urstanden nmit dem Auftreten der
Zystischen Fibrose. "Diese Korrelation darf jedoch nicht nmit einem
Ur sache- W r kungs- Zusammenhang verwechselt werden,"® da sich anhand
des Genotyps nicht nmehr voraussagen | dsst als die medizinisch
behandel bar e Pankreas-1nsuffizienz. Alle anderen Konplikationen, die
bei einem derart erkrankten Menschen auftretenlkbnnten, scheinen
ni cht vom Genotyp abzuhangen. %

"'Mutation' oder 'verandertes CGen' bezeichnet also nicht eine
irgendwi e 'fehlerhafte' oder 'anornmale' DNA-Sequenz, sondern der
Term nus schliesst bereits die Interpretation eines statistischen
Zusammenhanges nmit ein. "% Samerski |egt den Finger auf den
gel &ufigen Irrtum schon auf nol ekul argeneti scher Ebene |iesse sich
bereits etwas wie die "Nornmalitat" feststellen, also behaupten
j emand habe "normal e Erbanl agen" oder eine "nornale" genetische
Ausstattung: "Auf nol ekul argeneti scher Ebene gi bt es jedoch weder
"normal ' noch 'veréandert' oder 'defekt'. Man findet hier nur
Basensequenzen. Basensequenzen an sich kdénnen nicht, wie z.B. ein
Organ, 'normal' und 'unnormal' aussehen oder funktionieren. Anhand
der Basenabfol ge | 4sst sich nichts Uber das Produkt einer DNA- Sequenz

Ri si kos - das Beispiel Préanataldiagnostik. In: Soziale Wlt 47
(1996): S. 287.

8EBD., S. 288.
SAMERSKI , Ent schei dung, S. 140f.

ISAMERSKI , Entscheidung, S.142 zitiert aus einer
grossangel egten international en Studie: "No predictions can be nmade
about the occurence of conmon conplications of cystic fibrosis or
the severity or course of pul nonary di sease, because of the w de
variability in each group of patients carrying the cystic fibrosis
genotypes studied." The Cystic Fibrosis Genotype-Phenotype
Consortium 1993, S. 1311

92SAMERSKI , Ent schei dung, S. 142.



vor aussagen, und daher auch nichts lber deren Wrkung."® Denn

ni emand kann voraussagen, "was die DNA tatsachlich 'tun' wrd"%.

Denn erst durch den Vergleich einer Sequenz in gleichen DNA-

Abschni tten verschi edener | ndividuen oder Spezies oder durch die
Korrel ation mit phénotypi schen Merkmal en | assen sich schliesslich
Aussagen machen. Schliesslich |&asst sich auf der DNA- Ebene auch keine
statistische Normfestlegen, da die DNA sowohl inner hals! ei nes

I ndi vi duuns al s auch zw schen | ndividuen sehr variabel ist. Insofern
i st die biologisch physische, tangible Assoziation, die nmt dem Wrt
"Mutation" mtschwi ngt, irrefihrend. Erst dann, wenn eine Variation
auf DNA-Ebene mit einem bestimten, auffélligen Phanotyp korreliert,
wird diese fur Cenetiker zu einer 'Miutation'. "Di e einzigen

Unt erschi ede, die als Mitation anerkannt werden, sind solche, die mt
feststel | baren Konsequenzen verbunden sind. "%

Wr halten fest: was der Test testet, nit dem ei ne schwangere
Frau di e D agnose oder Prognose fur das konmende Kind sucht, von dem
sie imFall der Zystischen Firbose befirchtet, es kénne an der
schli men Lungenver schl ei mung erkranken, ist imrer nur eine
Korrel ation, eine statistische Aussage auf der Basis von
Popul ationen. Eine Korrelation msst die statistische Abhéngi gkeit
zwi schen dem Auftreten der Miutati on und dem Auftreten der Krankheit.
Sei ner Natur nach bietet das Ergebnis des Gen-Tests nur etwas uber
di e Wahrscheinlichkeit des Eintretens einer Erkrankung, sagt nichts
Uber die Schwere der Erkrankung, wann sie konmen kdénnte, ja nicht
einmal , ob das Kind zu Lebzeiten uberhaupt daran erkranken wi rd.

Ahnlich ist das M ssverhaltnis zwi schen dem was der Test
"sagt" und dem was die Frau bei der Kontrolle der Chronpbsonen zu
W ssen winscht. Ausgangspunkt ist hier die Annahnme, dass es einen
nor mal en Chronosonensatz gi bt. Die Fruchtwasseruntersuchung liefert
ei n Testergebnis, das die Zahl und eventuell die Normabwei chung des
Chronmpbsonensat zes nennt. Das Resultat |autet entweder "chronosomal
unauffallig" oder "chronosomal auffallig" nmit, z.B. "47 Xy t 21".
"Vor hersagen | dsst sich anhand di eses Befundes (Trisom e 21), dass
das Kind nachher als Kind nmit Down-Syndrom di agnosti zi ert werden
wird."% Offen bleibt, wie das Syndrom ausgepragt sein wird, da die
Menschen, die so diagnostiziert werden kdénnen, so ungl aublich

“EBD., S. 142.

%Al exander SCHWERI N, Dogmati sche Gene. Paradi gma der
geneti schen Krankheit als Spezialfall. In: Gen-ethischer
I nformati onsdi enst - G D Spezial 1, 2000, S.3-8, hier S 7.

SHUBBARD und LEWONTIN, Pitfalls, S. 1192: "The only
di fferences that are acknow edged as mutations, however, are those
associ ated with noticeabl e consequences. "

%SAMERSKI, Ent schei dung, S. 144.



verschi eden sind wie andere Menschen auchd Di e Amiozent ese kann
deshal b nur einen Befund erbringen, der aussagt, unter welche

Di agnose das Kind nachher fallen wird. Auf welche Wise und wie stark
das Kind beeintréachtigt sein wird, was es koénnen und nicht-kdnnen

wi rd, was al so nachher seine "Behi nderung" ausmachen w rd, das | &sst
sich nicht prognosti zieren.

Die vorliegende reiche Literatur zu den "Di |l enmata der
pr anat al en Di agnosti k" fragt selten nach dem spezifi schen Charakter
und der Aussagekraft der Informationen, die durch die Tests erhoben
wer den. ® Zwar untersuchten eine Rei he von Autorinnen den Zwang, den
das Testangebot herstellt und den wachsenden "gesell schaftlichen
Erwar t ungsdruck", dass kranke Kinder vernm eden werden sollen, % doch
wur de bi sher ubersehen, auf wel che Wi se der gesante Vorgang des
Screeni ng nach "Auffalligkeiten" des Foeten i mVerbund nit den in den
Beratungen nitgeteilten statistischen Informationen das Erl eben und
di e WAhr nehrmung der Frau zwangsl &ufig in einen neuartigen, zutiefst
verw rrenden und i nhumanen Rahmen rickt.JAuf der Suche nach
Rickver si cherung und Gewi ssheit werden di e Rat suchenden mit
Wahr schei nl i chkei t szahl en, unsi cheren Di agnosen und unvor her sagbar en
Kr ankhei t sver| aufen konfrontiert. Zudem |as5H sich imFalle einer
"schl echten Nachricht' keinerlei therapeutische oder préaventive
Massnahme ergreifen. "% Dennoch sollen Frauen durch die gesante
Prozedur zu einer "infornierten Entschei dung" in Bezug auf das Komen
i hres Kindes gefihrt werden. Viele Aspekte missten zum Verstandni s
di eser neuartigen Zunutung breiter ausgefihrt werden, z.B. die
Schwi eri gkeit, die probabilistischen Testresultate in eine personlich
fassbare Bedeutung zu bringen, die zwangsl aufi gen M ssverstandni sse,
di e dabei entstehen missen, % die unheimiche Ausweitung des

° Auch di e grosse et hnographi sche Untersuchung von Rayna

RAPP, Testing Wnen, Testing the Fetus. The Social I|npacts of
Ammi ocentesis in Anerica. New York 1999 versaunt es, die
begrifflichen Voraussetzungen der "Informationen" zu anal ysieren
di e erhoben werden. Zu den vorliegenden Studien, siehe den

Li teraturtberblick von Silja SAMERSKI, Entscheidung, S.22-30.

%E| | sabet h BECK- GERNSHEI M Geneti sche Beratung im

Spannungsfel d zwi schen Kl ientenwinschen und gesell schaftlichem
Erwartungsdruck. In: D ES. (Hg.), Welche Gesundheit wollen wir?
Di | emmat a des nedi zi ntechni schen Fortschritts. Frankfurt/Min,
S.111-138

% gi|ja SAVERSKI, Entscheidung, S.26

100 Die Frage, w e di e Wahrscheinlichkeitszahl en des

"Ri si kos" von den Schwangeren wahrgenommen werden, wi e Zahl en und
Angst assozi ati onen wechsel seitig sich verschranken, ist kaum
unt ersucht worden. Eine Studie in den USA ergab, dass 54% der
Kl i enti nnen nachtréaglich zum Ri si ko nichts nmehr sagen konnte, das



Mgl i chkei t shorizonts, die durch die genetischen Informationen
zwangsl aufi g dadurch bewirkt wird, dass das konmende Kind zur

Proj ektionsfl ache fir in Bezug auf Popul ati onen theoretisch nigliche
" Behi nderungen” wird, schH esslich die nit dem Vor gang ver bundenen
fal schen Versprechungen, das Screening bef 6rdere ein gesundes Kind. '
Ebenso missten die Frustrationen, die Hilflosigkeit besprochen
werden, die sich einstellen niissen, wenn trotz intensivster Kontrolle
i md auben an die Machbarkeit "perfekter" Babies, dennoch das Kind
behi ndert zur Welt kommt. %2

In di esem Abschnitt sollte die bewusstseinsverrickende Funktion
der nedi zi ni schen | nformati onen sichtbar genmacht werden. G eichgultig
wie die Frau entscheiden wird, in jedemFall fihren ihre
al I tagswel t1ichen Befirchtungen und ihre innigste Sorge um das Kind
sie dazu, sich in den Prozess einer Entschei dungsfindung hinein zu
begeben, in der die eventuelle Rel evanz von Eigentimichkeiten im
Zell kern ihrer Frucht und die damt vage assoziierten Mglichkeiten
i hre "guten Hoffnung" in eine schlechte Erwartung verkehren. Die

i hnen gerade vermttelt worden war. Dazu: Susan M CH E und Theresa
MARTEAU, Cenetic counselling: sone issues of theory and practice.
In: T.MARTEAU und M RI CHARDS (Hg.), The troubled helix. Social and
psychol ogi cal inplications of the new human genetics. Canbridge
1996, S.104-122, bes. zu "risk perception" S.107f. Silja SAMERSKI,
Ent schei dung, fand in zwei Dutzend mitgeschnittenen

Ber at ungsver | aufen, dass die Frauen kaumje etwas zu den
nmtgeteilten Zahl en sagen

101 "...der Anspruch durch Préanatal di agnostik (...) Leid

in unserer GCesellschaft entscheidend zu verm ndern, nuss

m sslingen, da die Mehrzahl aller Behinderungen perinatal eintreten
oder im Lebenslauf z.B durch Unfalle entstehen." El mar BRAHLER

El t ernschaft, Rolbg der Frau und Beratung bei nedi zi ni sch
unterstitzter Fortpflanzung: Medi zi npsychol ogi sche Erkenntni sse

I n: BUNDESM NI STERI UM FUR GESUNDHEI T (Hg.), Fortpflanzungsnedizin

i n Deutschl and. Baden-Baden 2001, S.96-98, hier S. 96.

102 Gai | LANDSMAN, Anthropol ogin und Mitter einer Tochter,
die in der Geburt durch dr3tliches Versaumen schuer st beschadi gt
wurde, befragte Mitter mit beeintrachtigten klei nen Kindern und
fand viel "Verzweiflung Uber die Ungerechtigkeit, ein Kind mt
Behi nderung gross zu ziehen, trotz der Versprechen des genetischen
Screening, der préanatal en Tests, der hochtechnol ogi schen Krei ssal e
und trotz allen Versuchen der Schwangeren, die w ssenschaftlichen
Vorschriften fir das optimal e Schwangerschaftsergebnis mnuti 6s zu
bef ol gen. LANDSMAN, Reconstructing Mtherhood in the Age of
"Perfect' Babies: Mthers of Infants and Toddlers with
Disabilities. In: Signs 24, 1 (1998): S. 83.



bi sherigen Studien, die die hilflose Situation der Frauen angesichts
des Zwangs zu einer "unmiglichen Entschei dung"!®® erhoben haben

zei gen uUberdeutlich, wie die Sicherheit i m Schwangergehen und das
Sel bstvertrauen zu sich und dem kommenden Ki nd unt er graben wer den

W e durch die nedizinisch verwaltete "Ri si kopravention" das
"behi nderte Kind" zu einem Enblemwi rd, und wi e dadurch die
personliche wi e gesellschaftliche Bereitschaft und Fahi gkeit, das
i mer unwagbar e Ergebnis des Schwangergehens liebevoll nmit zu tEagen
gel &hnmt werden nuss, wollen wir nun kl & en. Barbara Katz- Rot hman
fragt zu Recht, was nmit den Eltern und mt dem Ki nd geschieht, "
die Wlt als die Verkorperung einer Diagnose betritt. "

das

3.3.1.2 Stigmatisi erung durch Laborbefunde: Das "Down- Ki nd"

In den | etzten Jahren sind die Namen von Krankheiten ins
of fentliche E%%prach ger aten, uber deren Vorhandensein,
Er schei nungsformen, Verlauf bis dahin nur einige Betroffene etwas
wussten. Heute zirkulieren Bilder von genetisch bedi ngten
Er kr ankungen, die eine Ceneration vorher blinde Flecken in der
of fentli chen Wahr nehnung waren. Wenn Huntington's Chorea, die
Zystische Fibrose, die Miskel schwiche oder das Down- und Turner-
Syndrom heute al s Al ptraum tUber viel en Schwangeren hdngen, so |iegt
das wohl daran, dass die synbolische Wrkung der Publizitat Uber
"fal sche Gene" nicht nur tendenziell jedes kommende Kind zu ei nem
ri si kobehafteten geneti schen Anl agetrager genmacht hat, sondern dass
auch der Ei ndruck erweckt wurde, es wirde friher oder spater nioglich
sein, alle unerwinschten Krankheiten durch préanatal es Screening
auszumnerzen. Wr haben oben (3.3.1) die Unnmbglichkeit betont, aus
geneti schen oder chronosonal en Befunden etwas Gew sses Uber dieses
ei ne konmende Kind zu erfahren. Wr wollten unterstreichen, dass
jedes "positive Testergebnis" faktisch nichtssagend ist, synbolisch
aber enorm auf gel aden wahrgenonmen wird. We wir gezei gt haben, sagt
ein Gentest nicht nmehr aus als die berechnete Wahrscheinlichkeit (die
Ri si koziffer) des Eintretens einer Erkrankung in einer Popul ation
der Chronosonentest nicht nmehr als die diagnostische Klasse, in die
das Kind spater damit eingereiht werden kann. Niemals kann etwas
Handhabbar es uber dieses eine Kind, seine Beeintréachtigung getestet
werden. Der Test gibt keine Auskunft dardber, in welcher Wise dieses
Kind anders sein wird als andere Kinder, wie es alltagspraktisch mt
sei nen Ei nschrankungen zurecht komren kann und wi e sich das Leben nit

108 H. FRI EDRI CH, K. H. HENZE, S. STEMANN- ACHEAMPONG, Ei ne
unnmbgl i che Ent schei dung. Pranatal di agnosti k: |hre psychosozi al en
Vor ausset zungen und Fol gen. Berlin 1998.

104 B. KATZ- ROTHVAN, Schwangerschaft auf Abruf. Die
vorgeburtliche Di agnose und di e Zukunft der Mutterschaft. Marburg
1989, S.174.



i hmgestalten wird. Die genetischen oder chronosonal en Tot -
Schl agworter und die mit ihnen in den Alltag transportierten
M ssver st andni sse verdi chteten aber eine abstrakte, inhunane
Sanmel kat egori e von ausner zbarer und "Behi nderung"

Di e sprunghaft wachsende | nanspruchnahme der préanatal en Tests

zeigt deutlich, wie rasch der nol ekul arer Befund zum Label wurde,

Test angebot ei ne di agnosti sche Kl asse herstellte und diese als Enbl em

in die Kopfe kam Als die Deutsche ForschungsEEhEinschaft in den
1970er Jahren die erste klinische Erprobungsphase der Untersuchung
"abgeschil fteter fetaler Zellen" nit einem Schwerpunkt progranmm
finanzierte, sollten die Ergebni sse ausschliesslich und nur far
"Frauen nmit ei nem hohen geneti schen Risiko fir schwere genetisch

bedi ngt e St 6rungen" vorbehal ten bl ei ben. % Doch von Anfang an ging es

fragl os nicht um Forschung nit dem Ziel zu heilen, sondern umdie
"Identifizierung von Feten mit einer numerischen (zahl ennéissi gen)
Chr onpsonenst 6rung, der Trisomi e 21", um deren Aussonderung al so.

Ni cht, weil diese Kinder besonders behindert oder beschwert waren -
gerade di ese Ki nder haben oft eine besondere, intuitive und situative

Intelligenz -, sondern weil sie als Risikogruppe sich |eicht

identifizieren liessen und weil die Haufigkeit ihrer Geburt nmit dem
steigenden Alter der Miutter in einen probabilistischen Zusanmenhang

gebracht werden konnte. Wr haben oben die erstaunlichen

St ei gerungsraten der | nanspruchnahnme des Tests, d.h. seine Ausweitung

auf imrer mehr und inmer jingere Frauen angesprochen, ebenso die

Anrei zung der Nachfrage durch das Vorschalten des Triple-Tests. D e
Produktion unsicherer, aber "auffalliger" Daten (z.B. imTriple Test)
resultierte in Kaskaden weiterer Untersuchungen. Die im System der

neuen Schwanger endi agnosti k angel egte, testbedi ngte Verunsi cherung

und Ver angsti gung schl euste i mrer mehr Schwangere in das Verfahren

schuf al so eine "gestei gert e Nachfrage". 17

Oowohl fir viele Frauen auch heute noch die Untersuchungen als

"medi zi ni sche" Massnahnen erschei nen migen, ! ist i m Rickblick

105 Zur Geschichte: Irnmgard N PPERT, Was kann aus der
bi sheri gen Entwi ckl ung der Préanatal di agnostik fiur die Entw ckl ung
von Qualitatsstandards fir die Einfdhrung neuer Verfahren wi e der
Pr ai npl ant at i onsdi agnosti k gel ernt werden? I n: BUNDESM NI STERI UM
FUR GESUNDHEI T (Hg.), Fortpflanzungsmedi zin, S.293ff.

106 In den ersten beiden Jahren nach der Einfihrung des

"Triple Test" stieg die Nachfrage nach invasiver Pranatal di agnostik
um 33%

107 H erzu NI PPERT, Entwi cklung der Prénatal di agnosti k,

S. 295.

108 C. H. BROMER und N. A PRESS, The Normalization of
Prenatal Diagnostic Screening. In: F. A NSBURG und R RAPP (Hg.),
Concei ving the New Wrld Order: the dobal Politics of



of fensichtlich, dass in den 1980er und 1990er Jahren durch den
Krei sl auf von medi zi ni schen Ri si ko-Kl assi fikati onen, zunehnender

Ver angsti gung der Schwangeren, zunehnmenden Test-Routinen als Antwort
auf "Angst" nach und nach das Schwangerschaftserl eben Uberhaupt in
den Schatten von "Behi nderung" gerickt werden konnte. Das "Down-Ki nd"
hatte hier eine wohl enbl emati sche Funktion

Erst 1959 wurde der Zusanmenhang zw schen dem "nongol oi den"
Ki nd und der "Trisom e 21" postuliert, wenig spater auch die
veranderte Anzahl der Geschl echtschronosonmen festgestellt. "Damit
wur de ei ne neue Klasse von Anonalien geschaffen: Diejenigen Syndrone,
wi e z.B. das Down-Syndrom (...), die urspringlich klinisch
beschri eben wurden, werden jetzt durch ei nen Chronosonmenbefund
aitiol ogisch definiert."' Wil nmit dem Chronpbsonmenbefund (Karyotyp)
ei n sehr heterogener Phanotyp assoziiert wird, wurden nun auch
Menschen nmit ei nem Syndrom di agnosti ziert und behaftet, die bisher
kli ni sch unbenerkt geblieben waren. In wenigen Jahrzehnten wurde
schrittwei se aus einer Vielzahl unterschiedlicher und unterschiedlich
begabteEJanschen ei ne durch die chronmosomal e Vereinheitlichung
definierte Klasse. Erst der chronpsomal e Befund hat di esen neuen
Typus hervorgebracht, nmit dem nun ganz verschi edenen Ki ndern dassel be
Stigna angeheftet wurde. Nicht das Aussehen, das Verhalten oder eine
besonder e Beei ntréachti gung machen ein Kind auffallig und event uel
schmﬁeringkondern ei n Laborbefund, das mit ihmassoziierte
Schl agwort und ein imo6ffentlichen Bewusstsein ausgebildetes "Bil d"
von di esem Typus als "abnornmal ent', bzw. "behi nderten" Kind. Es kam
al so zu einer vorgeburtlichen Kl assi f Héati on des Kommenden in ei ner
unf assenden Kl asse des Abnornal en, |&angst bevor jemand etwas
Auf falliges an di esem Menschen hatte benerken kdnnen

Di ese Verschi ebung von einer vorstell baren, erlebbaren
phanonenal en Sphdre zu einer Stigmatisierung nmt einem"x" im Labor
und di e Rickwanderung der " Chronpsonmenaberration” in die persoénliche
Wahr nehmung der Frau, fihrt an die Wirzel einer erst auf di esem Wge
hergestellten neuen "Behi ndertenfeindlichkeit". Es ist diese
Stigmatisierung, die das Unfeld, die Atnosphdre bestimt, in der von
der Frau eine "Entschei dung" Uber das Komen i hres Kindes gefordert
wi rd, und zwar eine Entschei dung auf der Gundlage von Ziffern, die
auf der Ebene des Lei bhaftigen i mer nichtssagend und eben dadurch
verwi rrend und deshal b Uberwdl ti gend wirken. "Frauen verzweifeln an
der Entschei dung, eine Schwangerschaft nach ei ner Di agnose des Down-
Syndroms zu beenden: wer kann schliesslich sagen, wel che Behi nderung
das Baby haben wird? Macht es was aus, dass Dein Kind kei ne

Reproducti on. New York 1995 wi esen zuerst eindringlich darauf hin,
dass der Schein, die angebotenen Tests gehdrten in die Routinen
genui n arztlichen Handel ns, dazu beitrug, dass sich Schwangere ohne
wei tere Nachfragen testen |iessen

109 SAVERSKI , Entschei dung, S. 143.



schwi eri gen Bruchrechnungen dur chf ithren kann und etwas kom sch

aussi eht ?" 1% Der radikal e Rickgang der Zahl der Kinder, die mit Down-
Syndrom di agnosti zi ert wurden und | ebend auf die Welt komen - Uber
90% der so diagnostizierten Schwangerschaften werden beendet - kann
auch al s Ausdruck des Verlustes von Erfahrungswi ssen und sei nen
Ersatz durch Diagranmati k interpretiert werden, eine Evidenz von dem
was Uwe Porksen als Ersatz der Wrklichkeit durch ikoni sche Kirzel
charakterisierte. !

In weni gen Jahren hat sich die verneintliche Aussagekraft von
"auffalligen" Laborbefunden derart in untragbare Bel astung uberset zt:
"Behi nderung" als Abstraktum Uberl agert die Wrklichkeit von
Schwangeren und gerade weil es sich nicht umeine wrkliche, an
di esem Ki nd wahr nehnbar e Besonderheit handelt sondern um
beunr uhi gende propheti sche Testresultate, wer déAl Frauen und Manner
nmehr und mehr ausserstande, di ese Kinder anzunehnmen. Die
"Honogeni si erung" von Menschen zu einer diagnostischen Kl asse durfte
viel zu dieser Lahnung an herzlicher Annahme bei getragen haben. 2
Denn ungekehrt wi ssen wir, dass die Bereitschaft, den Nachsten nmit
al I en Beei ntrachti gungen ohne Sentinentalitéat tatkréaftig lieb zu
haben, in dem Male wachst, wi e abstrakte Bilder durch wrkliche
Begegnungen auf gel 6st werden. Gegen die Amesie durch Schl agbil der
hel fen di e Geschichten der Einzelnen, z.B. die Geschichten der
ausser gewdhnl i chen Menschen, die in "Vidarasen" sudlich von Gslo
I eben, die Nils Christie in seinem Buch beschrei bt oder die
Bi ographi en der Kinder, die Anna Hof mann und i hre Kol | egi nnen
schil derten. 3

110 B. KATZ ROTHVAN, The Tentative Pregnancy: Then and Now.
In: Fetal Diagnosis and Therapy 8 (Suppl.1l 1993): S. 63.

111 Der Sprachwi ssenschaftler Uve PORKSEN, Wl tmarkt der
Bi | der. Ei ne Phil osophie der Visiotype. Stuttgart 1997 untersuchte
di e unheimiche Wrkmacht noderner visueller D agrammati k. Das "21.
Chronsonmt gehdért wohl zu di esen zeitgeschichtlich einpréagsanen
Enbl ermren.

112 W LKEN betont, dass "Trisonie 21" wenig uber die
Ent wi ckl ungsmbgl i chkei ten des ei nzel nen Kindes prognostiziert: "D e
unt er schi edl i che Auspragung der vielfaltigen nbglichen
Beei ntrachti gungen und der abwei chenden Entwi ckl ungsbedi ngungen
fdhrt zu einer grossen Streuung innerhalb der G uppe von Menschen
mt Down- Syndrom wahrend fal schlicherwei se oft von einer grossen
syndr onbedi ngt en Honogeni si erung ausgegangen wird." Etta W LKEN,
Sprachf 6rderung bei Kindern mt Down-Syndrom Berlin 1997, S. 35.

113 Nils CHRISTIE, Jenseits von Ei nsankeit nund
Ent f rendung. Genei nschaften fur aussergewdhnli che Menschen.
Stuttgart 1992 erzahlt vom Leben der Bewohner in ei nem Canphill -
Dor f; Anna HOFMAN, Emma HOFFMANN, Sabi ne STENGEL- RUTKOWSKI (Hg.),



3.3.1.3 (. Par adoxal e Konsequenzen

Di e Fol gen der Suche nach vorgeburtlichen "Auffalligkeiten"
sind in viel facher H nsicht paradox. Wr wollen, sehr knapp, die
par adoxe "Effi zienz" dieser Stigﬂatisierung der kommenden Ki nder
untersuchen. Die Zystische Fibrose, die wir schon ansprachen (3.3.1),
i st der Ausgangspunkt:

Unt ersuchungen in Grossbritanni en ergaben, dass zehn Jahre nach
der verneintlichen Entdeckung des einen Zystische Fibrose-"Gens" die
gl ei che Zahl von "Anl agetragern"” im Jahr, namich ca. 300 geboren
wurde. Die Konplexitéat des genetischen foetalen Screenings erwies ein
Pi | ot proj ekt, das in Edinburg Ober 10 Jahre |ang durchgef dhrt wurde:
in di esem Zeitraum wur den 25,000 Paare getestet; bei 22 dieser Paare
waren Vater und Mutter Tréager des Gens und deshalb hatte der Foetus
das "Risiko" von Zystischer Fibrose. Die D agnose bestatigte sich in
acht di eser zwei undzwanzi g Schwanger schaften und di e Foeten wurden
abgetrieben. Trotz des dichten Kontrollnetzes entschl ipften eine
Rei he von Ungeborenen, da zu viele Miutationen zu der Erkrankung
fihren koénnen. | n einer Kosten-Nutzen-Berechnung wirde die Frage
auf gewor fen, ob das Screeni ng von 25, 000CPaar en den Aufwand wert sei
wenn schliesslich nur 0.03% der Schwangerschaften herausgefiltert
wer den konnten. Der renonmierte Lancet mahnte zum Urdenken in der
Met hode: "W r missen daridber nachdenken, ob nationweite Screening-
Progranme das sind, was wir wirklich wollen. "4

In dieser Hinsicht (Kosten/Nutzen-Relation) unterscheidet sich
die Effizienz des pranatal en Screenings nicht z.B. von der Suche nach
Kr ebsgeschwiiren, ebenso wi e die iatrogenen Fol gen verglei chbar sind.
Neuer e Unt ersuchungen werfen die Frage auf, ob nicht die bemnerkbare
Zunahme der Frihgeburtlichkeit als eine Fol ge der intensiven
Upber wachungs- und Musterungspraktiken interpretiert werden nuss. Denn
in einem System derart dichter und breit angel egter Suche nach
Auf fal | i gkeiten schei nen di e Schwangeren inmer weniger in der Lage zu
sein, das Ende ihrer Zeit in Ruhe zu erwarten. Die Frihgeburtlichkeit
hat aber nun ihrerseits di e Konsequenz, dass die so geborenen Kindern
oft behindert bl eiben. Wahrend al so di e ei nen Kinder nach ei nem
"positiven Test" nicht | ebend geboren werden, weil deren Kosten
ni emand tragen will, werden auch Frihest geborene durchgepéappelt. Gai

Ki nder mt Down-Syndrom Stuttgart 1998 (2.erw. Auflage) schildert
ei ndrucksvol | ei nzel ne Ki nder.

114 Zit. nach LE FANU, The Rise, S.298f. Siehe auch:
D.J.H BROCK, Prenatal Screening for Cystic Fibrosis: Five Years
Experi ence Reviewed. In: The Lancet 347 (1996): S.148-150, ebf. das
Editorial: "Screening for Cystic Fibrosis". In: The Lancet 340
(1992): S.209-210



Landsman verw es auf di esen Zusanmenhang, weil in den USA

Fr uhgeborene nmit ei nem Geburtsgew cht von 500 Gramm nach 24 Wbchen
durch die Intensivnedi zin am Leben erhalten werden: "Diese Kinder mt
ei nem extrem geri ngen CGeburtsgew cht haben spater sehr oft schwere
Lungenpr obl ere, Schwi eri gkeiten des Zentral nervensystens, geistige
Behi nderung und visuelle Problene. Die intensive technische

Behandl ung erhalt Kinder nmit schweren Schaden am Leben, die fruher

si cher gestorben waren."'® Landsman wirft das Probl em weder auf, um
ei ne Kosten/ Nutzen Berechnung anzustell en, noch auch um dafir zu

pl &di eren, man soll e di ese Kinder besser sterben | assen. |hr geht es
darum di e bei den Kategorien von Kindern in Bezugzku setzen und die
gesel I schaftliche Logi k intensiver Fruherkennung infrage zu stellen
die imeinen und - vernittelt - auch imanderen Fall die Ursache ist.

3.3.2 Pr &i npl ant ati ons- Di agnosti k

Ei ne ganz andere Facette der synbolischen Wrkmacht noderner
Repr odukt i onsnedi zi n sol |l am Bei spi el der "Prainplantations-
Di agnosti k" sichtbar gemacht werden. Wr wollen eine Reihe von
of fentlich diskutierten Fragen kurz benennen, sie aber in der Fol ge
ei nkl ammern, um den aus unserer Perspektive zeitgeschichtlich
wi chtigsten Aspekt sichtbar zu machen: di e entkodrpernde und deshal b
brutalisierende Wrkung des offentlichen Gespréachs uber die Sache.

W r behandel n nicht das Fiur und Wder um den Schutz der
"Uber zahl i gen" Enbryonen, die unverneidlich durch die In-Vitro-
Fertilisation den Laboren geliefert werden; wir behandel n auch nicht
di e Aussichten, dass und wi e die Forschung an di esen Zellen zu neuen
Er kennt ni ssen und neuen Produkten fihren kdnnte, ebensowenig die
damt verbundene Frage des Kl onens oder Gentransfers; auch wollen wr
den rhetorischen Gebrauch des "Leids" ungewol |t unfruchtbarer Paare
als Legitimation zur publikunmsw rksanen Durchset zung ei gener
I nteressen von Seiten der Reproduktionsnedi zin beiseite setzen
ebenso wollen wir die eventuellen gesellschaftlichen Fol gen der PID,
i nsbesondere den zunehnmenden Druck des sozialen Unfelds auf die
Paare, kein behindertes Kind zu bekomen und die in der Zul assung der
PI D zum Ausdruck konmende generelle "Legitim erung ei ner zunehmenden
Di skrim ni erung, Stigmatisierung und Entsolidarisierung"” chronisch
Kranker, Behinderter oder deren Angehdriger zunachst in Kl amern
setzen.® Alles dieses ist zweifellos wichtig, ebenso w e der

115 Gai | LANDSMAN, Reconstructing, S.99. Siehe auch
SEXTON, doning, S.39, FN 47

116 Den Stand der Debatte spiegelt die Dokumentation des

Synposi uns zur Fort pflanzungsnedi zin i n Deutschl and, das das
Bundesmi ni sterium fir Gesundheit im Sonmrer 2000 in Berlin
durchfihrte. Siehe Leitfrage 5: "Soll eine

Pr ai npl ant at i onsdi agnosti k ei ngeset zt werden dirfen?" I|n:
BUNDESM NI STERI UM FUR GESUNDHEI T (Hg.), Fort pflanzungsnedi zi n,
S. 185-220; siehe dort v.a. Sigrid GRAUVANN, Gesellschaftliche



phi | osophi sche und theol ogi sche Ei nwand, dass die

Pr &i npl ant at i onsdi agnosti k ei n "nedi zi n-di agnosti sches Verfahren
darstellt, das die Grundl age zu eindeuti g negativen
Lebenswerturteilen und zur To6tung aufgrund von Lebensunwert
liefert".

Wenn wir die Argunente noderater und vehementer Kritiker und
Kritikerinnen Revue passieren |assen, '8 bleiben Begriffe wie
"Sel ekti onstechni k", "positive Sel ektion", "Eugenik", von
"Schwanger schaft auf Probe" zu "Zeugung auf Probe", "Planung des
Ki ndes als Qualitéatsprodukt" hangen, die das rechtliche Verbot der
PI D durch den Staat wenigstens delegitimeren, wenn schon nicht
ef fektiv verhindern sollte. Auf der anderen Seite halten Befirworter
aber auch Gegner, ein Qut hoch, das nur im &aussersten Fal
ei ngeschrankt werden dirfe: das Recht des Einzel nen "sel bstbestinmte
und sel bstverantwortliche Entschei dungen” treffen und die
"schwerw egenden noralischen Probl ene" sel bst abwagen zu durfen. Aus
der Perspektive der Historikerin wirkt die Begrifflichkeit der
Di skussi on ebenso wi e das, was danit heraufbeschworen wird,
i rrefidhrend, nythenbildend und in einemeigenartigen Sinne
best &t i gend. Denn di e Front di eses bioethischen Schlachtfel des, auf
dem di e grossen Substantiva aufei nander treffen, verl &auft inmer schon
in der Zukunft, nimt diese voraus und untermniniert dadurch die
sinnliche Vernunft in der Gegenwart. Ein Beispiel: wenn ernsthaft
debattiert wird, dass Eltern uUber die Labortechni ken des
Repr odukt i onsnedi zi ners die "Gene" ihres zukinftigen Produkt planen
sein Schicksal bestimren, seine Lebenserwartung gestalten kdnnten
bekrafti gen sol che Argunente die Gen-d aubi gkeit des Laien; wenn
Gegnerlnnen sich enmpdren, dass die Eltern "di eses Kind wahlen, wei
und soweit es ohne unerwinschte Ei genschaften ausgestattet ist”
(positive Sel ektion) und wenn sie befirchten, die Eltern kamen in
Dilemmata, weil sie sich werden fragen nmissen, ob sie denn das
Schi cksal des Kindes optimal ausgesucht haben, ! dann wird die Kritik
an der PID zum professionell aufbereiteten science fiction. Denn der
Geneti k und Reproduktionsnedizin wird die Macht verliehen, wi rkliche,
| ei bhafti ge Menschen sant ihrer Schicksale zeugen, ja er-zeugen zu
kénnen. Di es aber zeugt von einer Leibvergessenheit in
Begrifflichkeit und Mglichkeitshorizont, die offenbar Befirwortern
Gegnern und eventuel | betroffenen Paaren genei nsamist. Und, vor

Fol gen der Préainpl antati onsdi agnosti k, S.215-220.

117 U rich EIBACH, Préainplantationsdi agnostik - Sel ektion

vor der Schwangerschaft? Eine christlich-ethische Beurteil ung

S. 209- 214, hier S. 213.

118 Regi ne KOLLEK, Préainpl antation, diagnostische

Enbr yonensel ekti on, wei bliche Autonom e und Recht. Stuttgart 2000

119 Argurment e aus KOLLEK, Prainplantation
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allem einer Trivialisierung dieser Frage, in die jeder hineingezogen
wi rd, der an der Diskussion teilnimt, auch wenn er oder sie als
CGegner auftritt. Umein Mensch zu werden, muss eine Frucht von einer
Frau genahrt, gehegt, zu einem Ki nd ausgetragen und geboren werden

In der auf Aristotel es aufbauenden Phil osophie des Mttelalters
und der Renai ssance galt der Satz: "nihil potest esse in intellectu
quod prius non fuerat in sensu", nichts kann mt dem Verstand
begri ffen werden, das nicht vorher mt den Sinnen ergriffen wurde.

Di e Debatte umdie PID kann aus der Perspektive der
Zeitgeschichtlerin als Zeugnis fur die verbreitete gesellschaftliche
Bereitschaft zum "m spl aced concreteness", zur falschen Konkretion
interpretierF:herden. In ihr spiegelt sich eine Sprech- und

Vor st el | ungswei se, di e bruchl os zwi schen Spharen des Labors und der
Al ltagswelt wechsel n kann, weil was da diskutiert wird, ein

H rngespinst ist, das von jeder si nnl i ERen Wahr nehmung der Sache
absi eht. Di e Konmi ssion erlaube uns, dazu ei ne Benerkung.

Die In-Vitro-Fertilisation war bis vor sehr kurzem bis zum
Auf komren des Gesprachs uber Stanmeel |l en oder Kl onen, der Bereich, in
dem Kontrol | - Ver sprechen der Repronedi zin und Fortschrittsgl auben
si ch besonders publikunmswi rksam ver banden. Untersuchungen der
Medi enberi chte Uber Unfruchtbarkeit und Retortenbabies in den 1990er
Jahren zeigen, dass sie den Stoff abgaben, um den Nutzen der neuen
Technol ogi en, die Erweiterung der reproduktiven Wahl und di e neuen
Optionen in einen Mythos von der Whltatigkeit der Neuen
Repr odukt i onst echnol ogi en zu verspi nnen. Das Muster in D skussionen
und medi al en Darstellungen ist dabei imer gleich: die verzweifelte
Situation, desl schmerzliche Ungl tck einer Frau - hier die
"unerwinschte Unfruchtbarkeit - wird mt einer technisch-
wi ssenschaftliche Losung beantwortet. Erst wird die "Verzweiflung"
dann di e "Hof f nung" von Menschen herzergreifend nahegebracht, dann
nmt demjeweils technisch niglichen repronedizi ni schen Repertoire
verknipft. ! In ei nem Paragraphen wird z.B. erst eine konkrete Frau
vorgestellt, dann werden Eier, Tuben, Ovarien und Enbryonen
besprochen. Di e Sache scheint, so dargestellt, erstaunlich einfach
Ei er rausnehnen, sie nit Spernmatozoa in der Petrischal e befruchten
di e Enbryos zuriick verpflanzen. ' Qder, imFall der PID: befruchtete
Ei er auf ihre "Gene" hin Uberprifen, die besten auswdhl en und schon
gi bt es den Menschen, der auch im hohen Alter niemals vertrotteln

120 Di e beste Anal yse dieser Konstruktionsweisen fiir das

'engi neering von consent' gibt Sarah FRANKLIN, Enbodi ed Progress. A
Cul tural acount of assisted conception. London 1997.

121 S. FRANKLI N, Deconstructing ' desperateness': The soci al

construction of infertility in popular representations of New
Reproductive Technologies. In: MMNEIL, |.VARCCE, S.YEARLEY (Hg.),
The New Reproductive Technol ogi es. London 1990, S.200-229, hier S
203f f .



wi rd! Sarah Franklin nennt diesen Wechsel vom nmenschlichen Drama zur
techno-w ssenschaftlichen Losung "erasure and replacenent"”. Durch
Dut zende von W eder hol ungen wird ein Mythos geschaffen: die

zwangsl| aufi ge Verkettung zw schen Unfruchtbarkeit und

Repr odukt i onst echnol ogi e, zwi schen Leid und techni scher Losung.

Ent schei dend i st der Einsatz von Erzé&hl ungen uUber die Gefihle von
Menschen, ihre Mtive, Winsche und Hof fnungen als Einstieg in die
Dar stel l ung bi o-techni scher Errungenschaften, wobei ein natirlicher
fragl oser Bezug zwi schen ' Hof f nungen auf eine medi zi ni sche Lésung
und der E;higkeit der Wssenschaft, diese herzustellen, angel egt

wi rd. Durch die Macht solcher Narrative, die zur ldentifikation mt
der bedauernswerten Frau ei nl aden, werden die W derspriche

unsi chtbar, die Fehl schl 4&ge, die wirklichen Erl ebni sse, das, was
schliesslich nicht erreicht werden kann.'#

Di e | aufende Debatte umdie PID nisste aus di eser Perspektive
dar auf hi n befragt werden, inwieweit die Erérterung des Fur und Wder,
j ene Verni chtung von Wrklichkeitssinn und seinen Ersatz durch
Techno- Konstrukte unterstitzt. Die Kritik kdnnte damit, eben durch
di e semanti sche Verqui ckung von Kulturen in Petri-Schal en
potentiell em Forschungsmaterial, Wmnschphantasi en ki nderl oser Paare
mt letzten Werten wi e "Lebensschutz", "Lebensrechten" etc. das
Faszi nosum der Technol ogi en anrei chern, um deren nichterne
Beurteilung es geht.

3.3.3 Kr ebsvor sorge durch Friherkennung

I mfol genden Teil wenden wir uns ei nem anderen Bereich der
nmedi zi ni schen Routinen zu: der Fruherkennung von Krebs. Hier geht es
um di e Frage was das denn soll? Was bewi rkt di e nahezu schon
obligatorische Etiquettierung der Gesellschaft nach sogenanntem
Krebsri si ko?

Di e nmedi zi ni sche Grundl agenf orschung konnte bisher die U sachen
von Tunorentstehung nicht klaren. Die vermuteten Umnelt- Faktoren
(Strahlung, chem sche Bel astung der Umwelt, Hornmonkonsum usw.) sind
von Toxi kol ogen und Umael t medi zi nern in i hrer Bedeutung fur die
Kr ebsent st ehung ei ndringlich beschrieben worden,?® in der

122 FRANKLI N, Enbodi ed Progress, |&asst die Frauen zu Wrt

konmmren,

deren Erfahrungen sie in der Aussage einer Beteiligten auf

den Begriff bringt: "Es ist, als missest Du das Grand Nati onal

rennen,

aber mt verbundenen Fissen." Dennoch gilt: "Du kannst

ni cht anders, Du nusst es versuchen."

123

Hi er waren di e direkten karzi nogenen (Strahl en,

i ndustrielle Chem kalien) oder die indirekten karzi nogenen
Subst anzen zu nennen, di e Veranderungen i m Korper bew rken, z.B
auf das | munsystem oder (ber di e Hornonsteuerung: "Wchsende

Mengen

von industriellen Chen kalien, eine veranderte Umelt und



I ndi vi dual medi zi ni schen Beratung und Behandl ung spiel en di ese

Fakt oren jedoch kaum eine Rolle. Sie werden als Ursache

ver nachl dssi gt, sodass das Forschungsi nteresse bei Krebs sich fast
ausschliesslich auf den Korper, seine Zellen und di e DNA- Sequenzen
konzentriert. Der Fehler wird i mProgranm der Zelle gesucht, die

i rgendwann zur unkontrollierten Tunorzelle wird, im

Zel |l t ei l ungsnmechani smen, bzw. i m Genom des Menschen

In der Praxis gilt die Regel, dass ein frih erkannter und
behandel t er Tunor | anger Uberl ebt wird, deshalb wird zur
Fr uherkennung nmit Hilfe des Screenings geraten. Screeningverfahren
si nd bil dgebende Verfahren (Manmmographie, U traschall), endoskopi sche
Unt er suchungen ( Col oskopi e, Gastroskopie) und Laborunt ersuchungen
(PSA-Bestinmung). Ob und wi e di ese MaBnahnen greifen, ist auch in den
Fachliteratur ein unmstrittenes Thenma. Wr beginnen mit der
grundsét zl i chen Probl emati k der These, dass Friherkennung die
Lebenszeit verl &ngere.

Die arztlich einzig rel evante Frage, ob eine Krebs-
Fr uher kennung di e Heil chancen der einzelnen Patientin erhéht, kann
i hrer Natur nach nicht fir eine gegenwdrtig erkrankte Person
beantwortet werden. Wr bewegen uns inmrer i m Rahmen von
Wahr schei nl i chkei t sberechnungen, die fir Popul ati onen Gel tung haben
Der postulierte Zusammenhang zwi schen dem Dat um der Di agnose- Stel |l ung
und der darauf folgenden Lebenszeit ist ein rechnerischer, der einen
| &ngeren Zeitraum berlcksi chti gen nmuss. Di e bekannten Zahl en stammen
aus anderen Landern (insb. USA, Skandi navien), wo seit Jahren
Krebsstatisti ken gefiuhrt werden. Nun sind aber auch Statistiken
dar auf angew esen, dass ein Arzt einen Tunor als Erkrankung nel det,
oder dass z.B. bei der Todesbeschei nigung der Tunor als Ursache
angegeben wird. Wr w ssen aus Statistiken, wie stark die jeweiligen

(-

ver andert e Essgewohnheiten werden genei nhin als Ursachen fur
Schwédchen des | nmunsystens angesehen, wi e sich heute weltweit

epi dem sch ausbreiten. Ei n geschwachtes | nmmunsystem kann ni cht nur
i n der Tunorentstehung, sondern auch in der Anféalligkeit fuor

I nf ekti onen und al | genei ner Erkrankungsanfalligkeit urséachlich
sein. Die Menge der Umnelt - Substanzen nimmt zu, die direkt oder

i ndi rekt Krebs verursachen. Heute befinden sich in westlichen
Landern 70.000 industrielle Chem kalien in der unmttel baren
Ungebung ei nes Menschen, im Vergleich zu nur 150 vor einhundert
Jahren. Jéhrlich werden ca. 2000 neue Chenikalien in industriellen
Prozessen neu ei ngefihrt, viele davon ohne auf ihre karzi nogene

W rkung untersucht worden zu sein. Manche nbgen ei nzel n ei ne

geri nge Wrkung haben, in Verbund mt anderen kénnen sie aber weit
grossere Effekte haben. Wegen der unabschatzbaren synergeti schen
Ef f ekt e und der viel fachen Ursachen von Krebs, gibt es keine
sichere Grenze fur die Bedrohung." S. SEXTON, doning 1999, S. 37,
FN 13.



Zahl en von unzahli gen | okal en Bedi ngungen, z.B. an den medi zi ni schen
Hochschul en beei nflusst sind.

I m Fal | einer Tunorerkrankung wird die Uberl ebenszeit nach
Di agnosestel l ung zur entschei denden G 6sse. Es ist jedoch nicht
ausgeschl ossen, dass die tatsadchliche Lebenszeit von Menschen ohne
und mt Diagnose-cum Therapie gleich lang ist, die Menschen also nit
und ohne ldentifikation und Behandl ung gl eich lang | eben. Fur den
di agnosti zierten und therapierten Patienten verl angert sich aber die
Zeit, in der er mt Wssen des Tunmors und in therapeutischer
Behandl ung | ebt, sein Leben als Krebs-Kranker verl angert sich also.
Di e friuhere Di agnose und Behandl ung von Krebs kénnte di e post-
di agnosti sche Zeit verl angern, wahrend di e absol ute Lebenszeit
konstant bleibt: die Menschen | eben also | d&nger nmit einer
Kr ebser krankung, sie sterben aber zur selben Zeit.

D e é;%akologin Friederi ke Perl verwies in einemBeitrag uber
"Ri si kof akt oren und Friherkennung fur Brustkrebs auf dem Prifstand”
auf die Wchtigkeit des Begriffs der "Fihrungszeit" (Lead Tinme). Wrd
der Di agnosezeitpunkt einer Brustkrebserkrankung durch feinere
di agnosti sche Verfahren vorverlegt, lebt die Patientin nach
Di agnosestel lung | &nger als eine vergleichbare Frau, die erst nach
Synpt oment wi ckl ung zum Arzt geht und kurze Zeit nach der
Di agnosestel lung verstirbt. "Di esen Effekt nennt man ' Fihrungszeit',
und es ist Ausserst wichtig, dass jede Person, die sich uber
Screeni ng Gedanken macht, di esen Fihrungszeiteffekt gut verstanden
hat. Er bedeutet, dass jede Art von Fruherkennung, auch bei nutzl oser
Ther api e, die postdiagnostische Zeit verl angert und die
pr adi agnosti sche Zeit verkirzt. We gross di ese Fuhrungszeit beim
Mama- Kar zi nomist, ist die Frage. Ofensichtlich ist sie unmso
grosser, je langsamer die Wachstunsprogredi enz des Tunors ist, und
natdrlich ist sie unmso grosser, je feiner die Diagnostik i sk
Letztendl i ch missen wir daraus fol gern, dass Beobachtungszeiten von
20 Jahren und nehr notwendi g sind, um den Effekt einer Brustkrebs-
Scr eeni ng- Unt er suchung uber haupt erfassen zu koénnen. "124

Ein weiteres Miment, das bei der Beurteilung der Effizienz der
Fr uher kennung bedacht sein will, ist die Entdeckung und Behandl ung
von Tunor-Knoten, die in der Lebenszeit des jeweiligen Menschen zu
kei nem Synpt om gef ihrt hatten. Die technisch i mer ausgereifteren
bi | dgebenden Verfahren erfassen i mrer unreifere diagnostiscﬁg
Bef unde, weil imer kleinere, also imer nehr Tunore identifiziert
werden. Die Erfolge bei der Behandl ung di eser frihentdeckten Tunore

124 Friederi ke M PERL, Risikofaktoren und Friiherkennung

fur Brustkrebs auf dem Prifstand. In: Brust 2000.

Gesundhei tspolitische Ein- und Aussichten. Dokunentation der

6. Jahrest agung des Arbeitskrei ses Frauengesundheit in Medizin
Psychot her api e und Gesel |l schaft (AKF) am 6./7.11.1999 Bad Pyrnont.
Hg vom AKF, Bielefeld 2000, S.46-82, hier S. 61f.



sind offensichtlich. Nun ist aber die Frage erlaubt, ob diese auch
ohne Behandl ung jemals zu ei nem Synpt om gewor den wédren. Bl ack und
Wl sh verwei sen auf eine Vielzahl von Studien, die zeigen, dass
Menschen nicht nur an Krebs sterben, sondern dass sie durchaus mt
Krebs | eben. %
O

W ssenschaftl er eines Departnments of Urol ogy, Biostatistics,
Epi demi ol ogy, and Pat hol ogy, O evel and'?®® di skutierten in Cancer die
Fol gen von Prostat akrebs. Nach einer Entfernung von Bl ase und
Prostata bei Bl asencarci nom wurde das Prostat agewebe auf
Pr ost at akr ebs durchsucht, fidr den nach klinischen Untersuchungen kein
Verdacht bestanden hatte. Etwa 46 % der operierten Manner hatten
neben i hrem Bl asenkar zi nom hi st ol ogi sch gesehen ein zuséatzliches
Prost at akarzi nom I n Autopsie-Studien findet sich bei 5-14% der
Manner zwi schen 50-59 Jahren ein Prostatacarci nom Die Zahl en wachsen
mit dem Al terwerden. Bei 8-30% der Minner zwi schen 60-und 69 Jahren
und bei 20-40% der Manner zwi schen 70-79 Jahren findet sich ein
Prostatacarcinom Die Autoren schliessen daraus: "Di e Behandl ung
di eser Tunorfalle vor dem Tod wire nicht nur Uberfl issig gewesen, sie
hatte auch zusatzlich Angste, Konplikationen, Todesfalle und Kosten
verursacht . "2’

Di e Aut opsi ebefunde zei gen, wi e eben erwdhnt, dass verschi edene
Organe von Tunor knoten betroffen sein kdnnen, ohne dass es zu
Lebzei ten des Menschdn zu Synpt omen oder Krebser krankungen gekomen
ware. Eine Autopsie-Studie in Finnland ergab ei ne ungewdhnlich hohe
Rate- nanlich 35,6% Schil ddrisenkarzi none. I n Skandi navi en erkranken
etwa 3,4-10 Personen von 100.000 an di eser Erkrankung, wobei Finnland
hi erbei noch di e geringste Erkrankungsrate haben soll. "Wr
schl uRf ol gern, dass das Vor komen der kleinen Formen von okkultem
Schi | ddr isenCa ent sprechend unserer Serie in Finnland und
nobgl i cherwei se in anderen Landern voéllig normal ist.(...) Umunnétige
Operationen und ernste psychol ogi sche Auswi rkungen bei m Patienten zu
vernei den, schlagen wir vor, dass zuféllig entdeckte "okkulte
Schi | ddr isenCas" al s "Schil ddrusentunor" statt —karzi nom bezei chnet
wer den sollten, obwohl sie norphol ogisch alle Kriterien eines
Karzi noms erfullen und manchmal auch in die Lynphknoten netastasieren
kénnen, " 128

125 W C. BLACK, H. G WELCH, Advances in diagnostic imaging

and overestimati on of di sease preval ence and the benefits of
t herapy. In: New Engl and Journal of Medicine 328, Nr.17 (1993):
S. 1237-1243.

126 James E. MONTIE et al ., Adenocarcinoma of the Prostate

in Cystoprostatectony (...). In: Cancer 56 (1985): S.383.

121 EBD., S.383.

128 H Ruben HARACH et al. Cccult Papillary Carcinona of

the Thyroid. In: Cancer 56 (1985): S.538.



Auch bei Brustkrebs zei gen Autopsi ebefunde wesentlich hdhere
Zahl en, als die heute durch Screening ermttelte
Er kr ankungshaufi gkeit. Im American Journal of Roentgenol ogy
entw ckel n WC. Bl ack und A. Ling'?»® verschi edene Erkrankungsnodel | e,
di e davon ausgehen, dass verschi edene Tunore auch dessel ben Organs
unt erschi edlich schnell wachsen kénnen und von daher eine vorverlegte
Di agnEElik durch sensitivere Verfahren durchaus auch negative Fol gen
far Patienten haben kann. Der gleiche Befund, z.B. bei einer
Mamogr aphi e, kann fir verschi edene Frauen unvergl ei chbare Bedeut ung
haben: Ei nnal kann eine sofortige Therapie eine | ebensverl dnger nde
Hlfe sein, ein andermal verl angert sich durch die Therapie nur die
Zeit, in der die Frau unter ei nem Krebsbehandl ungsregi ne | ebt, ohne
dass sich ihr Leben tatséchlich verlangerte, ein drittes M
unterwirft sich die Frau einer invasiven Therapie fur einen Tunor,
der zu ihrer Lebenszeit nie zum Synpt om geworden ware.

Wr konnen also feststellen, dass viel mehr Menschen "Krebs"
haben, als die Medizin heute dia@ﬁbstizieren kann, und dass viele
Menschen, die "Krebs" haben, davon nichts w ssen und nicht daran
sterben. Es ist zu befirchten, dass die weitere Zunahne feinster
Di agnosti k viel e dieser Krebse sichtbar macht, ohne dass von einer
wi rkl i chen Zunahne von Erkrankungen gesprochen werden koénnte. Da
bi sl ang jede Diagnostik mit einer massiven Therapie beantwortet wird
und di e Medi zin den eben dargel egten Tat bestand ni cht wahrni nmt, i st
zu befirchten, dass letztlich die Zahl der "Krebskranken" und
"Krebsgeheilten" weiter ansteigt. Zusanmenfassend | &asst sich der
Schl uss wagen, dass durch di e Fruherkennung und anschli essende
Behandl ung tat séchli ch Tunorkranke geheilt werden, jedoch Menschen
di e nicht am Tunor gestorben wiaren und die zum d lck die
Tunor t her api e Uberl ebten

c
3. 3. 4 Brust krebs-Screeni ng

Das mnedi zi ni sch angezei gte Verfahren der Friherkennung be
Brust krebs ist die "Mamographi e", eine radiol ogi sche
Unt er suchungst echni k von wei chem Gewebe. Derzeit werden
manmogr aphi sche Verfahren nur bei ei nem konkreten Verdacht auf
Knot enbi | dung der Brust von seiten der Kassen erstattet, aber das
gesundﬁgktspolitische Ziel wird inmrer |lauter verlangt, die
Mamogr aphi e al s Screening bei allen Frauen jenseits des 50.
Lebensj ahres ei nzusetzen. Dariber wird zur Zeit eine Debatte gefihrt,
denn auch die Arzteschaft beurteilt das geplante Verfahren nicht
ei nheitlich, bewertet seine Bedeutsankeit unterschiedlich. Dabei gilt
es, verschi edene Voraussetzungen sichtbar zu machen und vorsichtig zu
bewert en.

129 WC. BLACK & A.LING Is Earlier Diagnosis Really
Better? The Msleading Effects of Lead Tine and Length Biases. In:
American Journal of Roentgenol ogy 155 (Sept.1990): S.625-630.



a) Die Forderung, die Mamographi e als Screeni ng bi ndend ei nzuf thren
wird mt demrapiden Anstieg der Rate der Brustkrebserkrankungen
begrindet. In der Presse wird oft von ei nem "epi deni schen Anstieg des
Brust kr ebses"” gesprochen. Nun kénnte es sich hier um ei ne Konsequenz
der statistischen Krebserfassung handel n. Auch Autoren der
Krebsat|l anten stellen i nzwi schen die Datenqualitat infrage.

|
"Turmoren mit mangel hafter Bezei chnung des genauen Sitzes oder ohne
nadhere Bezei chnung (I CD 195-199) waren als Todesursache bis Mtte der
70er Jahre so haufig, dass diese Angabe damals die fiunfthaufigste
Todesur sache unter Minnern und die vierthdufigste unter Frauen
darstellte. Erst seit Beginn der 80er Jahre gehen die Raten deutlich
zurick, sie liegen aber auch heute noch unter den 10 haufi gsten
Krebst odesur sachen bei bei den Geschl echtern. Hohe Raten in dieser
Todesur sachengr uppe i nplizi eren zwangsl &ufi g ei ne Untererfassung der
"wahren' Krebstodesursachen. Der Rickgang der Raten bedeutet, dass
di e Angaben auf den Todesbeschei ni gungen uUber di e Jahrzehnte genauer
wur den, so dass bei jenen Krebstodesursachen zmangslaufigzbin
artifizieller Anstieg der Raten eintrat. Dies nuss bei der
Interpretation der sakul a&ren Entw cklung der Sterblichkeit an den
ei nzel nen Krebsarten jeweils bericksichtigt werden. "0

Fri ederi ke Perl untersuchte nit statistischem Sachverstand
Myt hen und ekl at ante Fehl schl iisse, die durch ei ne unbedachte Lesart
der Studien und der Zahlen zur Brustkrebs-Praval enz entstehen. Sie
wei st auf einen statistischen Effekt hin, der sich an den
Mortalitéatsraten am Mamma- Carni nom i n der gesamten Bundesrepubl ik
beobachten | &sst: In der ehenaligen DDR starben durchgangi g weni ger
Frauen an Brustkrebs als in den alten Bundesl a&ndern. 1990 stieg nach
der Wende die Mrtalitat in den neuen Bundesl &ndern sprunghaft an
sank dann allerdings bis 1995 wi eder auf ein niedrigeres Niveau ab. !
Ni emand wi rd behaupten wol |l en, dass die W edervereini gung
Deut schl ands den Brust krebs bef 6rdert habe, es handelt sich al so
fragl os umeinen statistischen Effekt. Mt Sicherheit |&sst sich
al | genmei n behaupten, dass di e Todesursachenstatistik kei nelhal i den
Zahlen liefert, um eine steigende Brustkrebs-Inzidenz behaupten zu
konnen. Perl zitiert die Murtalitatsrate an Brustkrebs in den USA
Zwi schen 1935 bis 1991, also fast sechzig Jahre lang, blieb die Rate
mt 100.000 Frauen anndhernd stabil. Wenn dennoch Brustkrebs vernehrt
auftreten soll, also diagnostiziert und aktenkundig wird, dann ist zu
fragen, wie weit die verfeinerte, haufigere und verbreitere
Di agnosti k zu ei nem Anstieg der Falle fihrte. Wenn, wi e oben gesagt,
Brust kr ebs- Gewebe in Autopsiestatistiken "zufallig" an 39%all er
toten Frauen gefunden wurde - Frauen, die nicht an Krebs starben -
| &sst sich vermuten, dass das Massenscreening die Zahl der

130 N. BECKER & J. WAHRENDORF, Krebsat|as der Bundesrepublik
Deut schl and 1981 bis 1990. 3. Aufl age 1998, Vorwort.
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Fr ther kannt en noch anwachsen | assen wird, dass al so der "Brust-Krebs"
- wohl generkt als Effekt der Statistik - zunehnen wird.

b) Die Sensitivitat von Manmographi e zur Brustkrebsdi agnostik ist ein
weiteres Thema der Fachliteratur. Die manuelle Tastung war bis zur
Entwi ckl ung und Ei nf Uhrung der Mammographi e das ei nzi ge di agnosti sche
Ver fahren vor dem chirurgi schen Eingriff. In einem Artikel von Mary
Jane Hicks et al. aus dem Jahr 1979 wird die Sensitivitat der
Mamogr aphie mt 62% die der manuellen Untersuchung nit 24%
angegeben. 32 Di ese Zahl mag sich inzw schen zugunsten der
Mamogr aphi e ver schoben haben, da neue Cer ategenerationen die
radi ol ogi sche Aufl 6sung verbessert haben. Dennoch muss di e Frage nach
der Sensitivitat weiter untersucht werden. "Die Sensitivitat eines
Tests ist der Begriff, der das Vorkommen von richtig positiven
Bef unden in einer Population z.B. von Brustkrebspatientinnen fasst.
Wenn di e Manmogr aphie eine Sensitivitéat von 62% aufwei st, dann haben
von ei nem epi demi ol ogi schen St andpunkt aus 38% der Gescreenten mt
Brust krebs ei nen fal sch negativen Befund. Spezifitéat ist ein Begriff,
der das Vorkommen von richtig negativen Testergebni ssen in einer
Popul ati on ohne Krebserkrankung beschrei bt. Wenn Mammographi e ei ne
Spezifitat von 51% hat, dann gi bt es vom epi deni ol ogi schen St andpunkt
aus gesehen 49% f al sche Testergebni sse bei gesunden Gescreenten, d.h.
fal sch positive Tests. Sensitivitat und Spezifitat stehen notwendig
i n umgekehrtem Ver hdl t ni s zuei nander, d.h. je groésser die
Sensitivitat, desto geringer die Spezifitat und unmgekehrt. "3

Di e Autorinnen eines unfassenden Uberblicks zur Evidenz-
Grundl age des wi ssenschaftlichen Schrifttums komren zu ei ner
vorsi chtigen Ei nschatzung: "I n der Regel versorgung des aneri kani schen
Gesundhei t ssystenms wurden von zertifizierten Radi ol ogen bei Befundung
i denti scher Mammogr aphi ebi |l der von Frauen nmit gesichertem
Mamakar zi nom Werte fur die Sensitivitat (der Techni k) zw schen 47%
und 100% gefunden. Fur Frauen mt vo6llig nornmal em Brust gewebe | agen
di e Ergebnisse fir die Spezifizitat zw schen 37% und 100% " 3% Was
hei sst das? Arzte, die schnell Tunor verdachtigen, treffen in der
Mamogr aphi e Tunmor e, beunruhi gen aber auch relativ viele Frauen mt
ei nem unbegr indet en Verdacht, ungekehrt "verpassen" abwartende
Radi ol ogen Tunore, aber sie verunsichern relativ weniger Frauen durch
unbegr indet e Di agnosti k: "Radi ol ogen nmit hohen Trefferquoten fur

132 MJ.H CKS et al., Sensitivity of mammography and
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Kar zi nome hatten héhere Quoten an fal sch positiven Befunden und
unmgekehrt. " Die Mammographie vermag mit immer grosserer
Sensitivitat immer kleinere Knoten zu entdecken und wirft deshalb
eben auch die Frage nach weiterer Intervention und fruherer
Behandl ung auf .

"Di e Manmographie erfullt die Forderungen der WHO nach
Akzeptaan;hd
Effektivitat. (...) Sie ist hervorragend geei gnet zur Friherkennung,
ni cht jedoch zum Kar zi nomausschl uss. Gut unterschi eden werden nuss
zwi schen Erkennung einer Aufféalligkeit (d.h. Durchrusterung) und
Di agnose (Abkl &rung). Erkennen beschrei bt den Prozess, der zur
Det ekti on von Auffélligkeiten fiuhrt, die Krebs sein kdnnen, Di agnose
den Vorgang der Bestimung, welche Auffdalligkeit wirklich bodsartig
ist. Die Marmographi e ist Uberl egen bei der Detektion (hohe
Sensitivitat) und begrenzt (mAssige Spezifitat) bei der
Unt er schei dung beni gne/ mal i gne, weil es Uberl appungen i m
nor phol ogi schen Bi |l d beni gner und mal i gner Veré&nderungen gibt.(...)
Di e Beurteilung ei ner Manmographi e drickt daher die statistische
Wahr schei nlichkeit aus, mt der ein Befund als bds- oder gutartig
ei ngeschat zt wird. "13¢

Di e Manmographie erstellt al so kei ne D agnose sondern nur einen
H nwei s, der allerdings zur weiteren Abkl&rung weitere invasive
Massnahmen, z.B. eine Biopsie erfordert. Da di e Manmographi e fal sch
positive als auch fal sch negative Ergebni sse produziert, kann sie
Brustkrebs nicht mit Sicherheit ausschliessen. Umgekehrt bringen
fal sch positive Werte Frauen in Entschei dungs-Note und machen Angst.

1996 untersuchten schwedi sche Wssenschafler den
ver nachl dssi gten Effekt der falsch-positiven Brustkrebs-Screening-
Bef unde aus der grossen bekannten Stockhol ner Brustkrebs-Studie. In
i hrer Veroffentlichung beschrei ben sie die verunsi chernden
auf wendi gen, bel ast enden und t eur bAl Fol gen der fal sch positiv
Bef undung durch Manmographie. I n der Stockhol mer Studie gab es 2
Gruppen, die untersucht wurden. Zusamrengenomren nahmen 63 357 Frauen
an der Studie teil. In beiden G uppen gab es insgesant 402 fal sch
posi tive Mammographi ebefunde, die in der Folge weiter abgekl art
wer den nussten. Di ese 402 Frauen suchten danach 1539 mal einen Arzt
auf, sie fidhrten noch 257 mal eine weitere Mammographi e durch, 542
Fei nnadel bi opsi en wurden vorgenonmen und 118 chirurgi sche Bi opsien
dur chgef ihrt. Nach ei nem hal ben Jahr waren von der ersten G uppe 64%
aner kannt brustkrebsfrei, bei der zweiten G uppe belief sich die
Kl &rung auf 73% Die Kosten dieser Nachuntersuchungen fir das
Gesundhei t swesen betrugen etwa ein Drittel der gesanten
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Screeni ngkosten. Die Kosten fur die 402 Frauen, die insgesant |&anger
als 6 Monate nmit der Unsicherheit und Angst vor Brustkrebs |eben
nmusst en, sind 6konomi sch nicht zu bewerten. Die Autoren betonen, dass
der Erfolg jedes Screening-Verfahren - die angestrebte Reduktion der
Sterblichkeit - genau aufgewogen werden nuss mt den noglichen
negativen Fol gen, die viel zu selten Gegenstand von Untersuchungen

si nd. *¥

Grundsat zl i cher wei sen Bl ack und Wl ch auf den Teufel skreis von
unnétigen Interventionen hin: "Fehlwahrnehnmung von
Krankhei t spréaval enz und t herapeutischer Effektivitat kann ei nen
Krei sl auf von wachsenden nedi zi ni schen I nterventionen befdrdern -
trotz der besten Absicht aller Beteiligten. Dieser Kreislauf beginnt
ubli cherweise nmt einer Art vernehrter Testung, was die Schwelle der
Krankhei t sent deckung herabsetzt, wie z.B. die techni sche Verbesserung
bi | dgebender Verfahren, hé&ufigeres Testen und bessere Bil dauswertung.
Das fuhrt sofort zu grdsserem di agnosti schem Ertrag und ei ner
Ausdehnung von | eichten Fallen. "8

c) Di e Behauptung, durch Krebsfriherkennung vermittel st der

Mamogr aphi e |i essen sich viele Leben retten (Verm nderung der
Mortalitat), ist von verschi edenen Autoren untersucht worden.

Mihl hauser und HOl dke verwei sen eindringlich auf die verzerrende

W rkung der Art und Weise hin, wie w ssenschaftliche Daten
préasentiert werden ("fram ng of data"): je nach dbd Darstel | ungsart

wi rd der Effekt der Friherkennung bei gl eicher Zahl als erhoht oder
verm ndert dargestellt. Die Autorinnen betonen: "Ublicherweise werden
Therapie-Erfolge als relative R sikoredukti onen dargestellt, wie z.B.
' Brust kr ebsf r iher kennungsunt er suchungen vernmi ndern die Sterberate an
Brust krebs um 30% . Diese Darstellung inpliziert bei oberflachlicher
Interpretation falschlicherweise, dass je 100 Frauen 30 weni ger an
Brust krebs sterben. "' Dagegen halten sie: "Man stelle sich fol gende
medi zi ni sche Erfol gsnel dung vor: 'Durch Mammographi e-

Fr uher kennungsunt er suchungen kann der Anteil der Frauen, die nicht an
Brust krebs sterben, um sieben Zehntausendstel erhoht werden'. Eine
sol che Mel dung wird man vernutlich niemals héren. Und doch wére diese
Mtteilung vergl ei chbar korrekt wi e die Mel dung, dass durch

Mamogr aphi e- Fr ther kennungsunt er suchungen di e Sterblichkeit an
Brustkrebs, wie in den schwedi schen Studien, um 20% vermi ndert werden

kann."'° Die Autorinnen illustrieren an einem Bei spiel - den
I
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schwedi schen Mammogr aphi e- Studi en - di e verschi edenen Miglichkeiten
das Ergebni s des Mamographi e- Scr eeni ngs darzustell en, wobei nicht
nur die unterschi edkdche Assoziation relativer und absol uter Zahlen
Unt er schi edl i ches "sagen", sondern auch, ob in der Darstellung der
Anteil der Personen betont wird, die einen Nutzen durch Manmographi e-
Screeni ng haben oder der Anteil der Personen, die keinen Nutzen
haben. Ei ndrucksvol|l denonstrieren sie die Aussage-Kraft
unt erschi edl i cher Darstellungswei sen zur Brustkrebssterblichkeit nmit
und ohne Mammogr aphi e- Screeni ng bezogen auf jeweils 100. 000 Frauen
uber einen Zeitraumvon 10 Jahren.
O

Das Resultat der Bewertung der schwedi schen Daten ernichtert.
Es zeigt, wie dringlich notwendig eine Formder Darstellung ist, die
streng auf den wirklichen Nutzen achtet: "nach den schwedi schen
St udi en missten etwa 1000 Frauen zehn Jahre | ang nmanmogr aphi ert
werden, umin diesem Zeitraum einen Fall von Tod durch Brustkrebs zu
ver hi ndern. Fur Mammogr aphi e- Scr eeni ngunt er suchungen von Frauen vom
50. bis zum 69. Lebensjahr wurde eine durchschnittliche
Lebensver| &ngerung von 12 Tagen pro Frau errechnet. Bei Begi nn des
Screeni ngs ab dem 40. Lebensjahr betrégt die errechnete
durchschnittliche Lebensverl angerung 2,5 Falge pro Frau. "4

So notwendig die kritische Korrektur der statistischen
Darstellung ist, so irrefihrend scheint uns die Darstellung der
durchschnittlichen Verl d&ngerung der Lebenszeit um Tage oder Wbchen
Di e Frauen, die ihre Gynakol ogl nnen nach dem Si nn der Mammogr aphi e
fragen, wollen etwas zu sich selbst héren, wollen begreifen, ob sie
gef dhrdet sind und ob sie eine Untersuchung machen sollen. Fir eine
sol che Ausei nanderset zung sind Zahlen all emal untauglich. Ganz
aktuel | wurde im Lancet eine dani sche Screening-Studi e nach dem
Cochr ane- Prot okol | untersucht und bewertet. Die Autoren kommen zum
Schluss: "I'm Jahr 2000 berichteten wir, dass die These, Brustkrebs-
Screening mndere die Mirtalitéat, durch keine verl dssliche Evidenz
abgestutzt ist. Der hier vorgel egte Cochrane-Revi ew bestéatigt jetzt
und unterstreicht unsere friheren Ergebni sse. Der Review zei gt auch,
dass die Brustkrebs-Mrtalitat als MaR der Wrksankeit irrefihrt.
Schliesslich zeigen Daten, die den Cochrane Revi ew erganzen, dass das
Screening zu ei nem Mehr an aggressi ver Behandl ung fihrte. "3

Zusamenf assend wollen wir festhalten

1. Der Druck, sich bei Strafe des Versaunens ei nem Manmogr aphi e-
Screeni ng zu unterziehen, wird durch irrefihrende Darstellung der
Zahl en verstarkt; die Préasentation der Zahlen erweckt bei m Laien den
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Ei ndruck, durch "Fridherkennung" und Therapi e koénne ein sich

"epi dem sch" ausbreitender Brustkrebs besser geheilt werden. Die

Zahl en erzeugen Angst, obwohl die Notwendi gkeit frihen Handel ns
ebensoweni g statistisch bewi esen werden kann wi e das Versprechen der
arztlichen Wrksankeit der Fruherkennung.

2. Di e Screeni ng- Met hoden und i hre Routi ne- Anwendung kdnnten dazu
bei tragen, dass Frauen di e ei gene Konpetenz verlieren, Synptone

sel bst wahr- und ernstzunehmnen.

3. In einemsozialen Klinma der Pflicht zum préaventiven Handel n im
Rahnen von Ri si ko-Kal kul ati on und -M nim erung wird die Erkrankung an
Brustkrebs als eine "zu spate" Diagnostik, als sel bstverschul dete

Ni cht wahr nehrmung | ebensrettender Angebote interpretiert.

4. Exogene Ursachenerkl &rungen spi el en i n Screeni ng-Verfahren
keine Rolle, deshalb drangen die Verfahren schliesslich zur

i ndi vi duel | en Schul dsuche.

5. Screening fur Brustkrebs klanmmert fur die Betroffenen die
Frage nach den darauf fol genden Therapi e- Konsequenzen aus.

6. Screeni ng heisst fir viele Frauen Verunsicherung und es zieht
wei tere invasive Diagnostik nach sich

7. Screeni ng bringt nehr Brustkrebs hervor, fihrt zu mehr
aggressiver Therapie und fihrt zahl enméassig zu nmehr Heilung. Die

wi rkliche Situation bleibt unsichtbar.
I

3.4 Cenetifizierung der Medizin

Das Scheitern der nodernen Medizin, bestimte schwere oder
chroni sche Erkrankungen effektiv behandel n zu kénnen (Krebs, Rheums),
in Verbund nmit der Monopol stellung eines genetischen Denkstils in der
medi zi ni schen Forschung, sind einige der G unde, warum di e Suche nach
Ursachen fir die Entstehung von Krankheiten nehr und mehr in der
Hypot hese verengt wird, dass die genetische Ausstattung der Patienten
letztlich verantwortlich sei. Dieses Denken befdrdert die Forschung
nach den genetischen Anteilen in der Krankheitsverursachung.

Ri chard Strohnman, eneritierter Professor an der Abteilung fur
Mol ekul ar- und Zel |l bi ol ogi e der Universitat Berkeley, Kalifornien,
verwei st auf die D skrepanz zw schen den Ergebni ssen, die
nol ekul ar geneti sche Forschung produzi eren kann und den hochgespannt en
Erwart ungen an Heil chancen in der Offentlichkeit: "Die zweite
wi chtige Antwort ist, dass wir eine erfol greiche und sehr nitzliche
Theorie, bzw. ein Paradi gma des Gens unrecht massi ger Wi se
ausgewei tet haben zu ei nem Paradi gma des Lebendi gen. Es wurde der
Anschein erweckt, als ob eine Theorie, die zu einem Verstandnis der
geneti schen Codi erung von Proteinen sehr gut taugt, ebenso gut und
ei nfach erkl aren kénnte, w e CGene Krebs oder exzessiven Fernsehkonsum
verursachen. (...) Wr verm schen nmehrere Ebenen in der Biologie und
das funktioniert nicht. "

144 Ri chard Strohman, Eine Kuhn'sche Revolution in der Biologie
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3.4.1 Das Brust krebs- Gen

Di e Wrkung der Sel bstzuschrei bung ei nes "fal schen Gens" im
ei genen I nneren zei gt sich besonders krass am sogenannten
"Brustkrebs-Gen". Die Geschichte beginnt damt, dass im Herbst 1994
ein Abschnitt auf dem 17. Chronbsom genauer: ein als Mitation
identifizierter Abschnitt auf dem 17. Chronpbsom als BRCA 1
identifiziert, als "cancer susceptibility gene" (Krebs-Anfalligkeits-
Gen) bezeichnet und weltweit als breast-cancer-gene, "Brustkrebs-Gen"
zu ei nem Enbl em wurde. Kurze Zeit spater wurde ein zweites Gen, das
BRCA 2 vom 13. Chronmpsom ausgemacht und ein Test auf den Markt
gebracht . 14

|

Di e Frauen, die als Risikogruppe fur di ese nol ekul argeneti sche
Forschung konstituiert worden waren, kanen aus Familien, in denen
wei bliche Familienm tglieder gehduft an Brustkrebs erkrankt waren
Konsequenz der These, dass neben dem Alter insbesondere ein
fam |i ares Krebsvorkomen ein entschei dender Risiko-Faktor sein soll.
Da ei ne sol che "Haufung" nur in grossen Fanilien untersucht werden
kann, anerikani sche Familien heute aber nur weni ge Nachkonmen haben
begniugte man sich danmt, dass ein oder zwei Frauen der Fanilie zuvor
an Brust krebs erkrankt waren. Eine zweite Risiko-G uppe wirde
definiert durch deren Erkrankung an Brust- und auch Ovari al Karzi nom
die dritte entstand durch die H nzuzi ehung von Frauen, die in jungen
Jahren an Brust krebs erkrankten

Bei deh—rauen aller Gruppen wurden ausschliesslich ihr Genom
untersucht, die einzel nen Lebensgeschi chten und di e verschi edenen
Lebens- und Arbeitsbedi ngungen gi ngen nicht in die Untersuchung ein.
Bei vielen dieser untersuchten Frauen konnte ei ne chronosonal e
Ver anderung festgestellt werden, die mt ihremBrustkrebs korreliert
wurde. Wirde di e chronpsonal e Variation bei einer erkrankten Frau
gefunden, schien der Beweis des Zusanmenhangs zw schen Gen und Krebs
erbracht. Al's man di e "Brustkrebs-CGene" gefunden hatte, wurde
zunéchst behauptet, dass alle Frauen mt einemdieser Gene nit einer
Wahr schei nli chkeit von 85% Krebs bekomen wirden, heute wei ss man,
dass die Hilfte der Frauen mt BRCAl oder 2 oder nehr Frauen in ihrem
Leben niemal s an Krebs erkranken. ! Aber was heisst das alles? Was

Sei t enangaben
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sagt eigentlich die Behauptung, nman habe das "Brustkrebs-Gen"
"gefunden"?

Auf der nol ekul argeneti schen Ebene ist der erste Fehl schl uss,
es gabe eine Entitat, etwas wie ein "Krebs-CGen", wodurch die
Vorstel lung befdrdert wird, Krebs sei primir eine genetische, d.h.
vererbbare Krankheit. Das Deutsche Arzteblatt erwdhnt, dass in der
kurzen Zeit seit seiner "Ent dec@ng" schon uber 1000 Arti kel zum
Thema publiziert worden waren. Bei der Durchsicht nur einiger der
Artikel, die uUber genetische Untersuchungen am 17. bzw. 13. Chronosom
berichten, fallt auf, dass die Miutationen sehr verschi eden sind, und
dass sie vor allemin den unterschiedlichen Landern und et hni schen
Gruppen in unterschiedlicher Haufigkeit auftreten. Die fiur die
Unt er suchungen hergestellten Popul ati onen wurden unterschiedlich
gewadhl t: Di e am haufigsten untersuchte Gruppe waren Fanilien, in
denen haufig Brustkrebs ( mit und ohne Ovarial karzinom) auftritt.
Ei ne andere Popul ati on bestand aus Frauen, die in sehr jungen Jahren
an Brust krebs erkrankt waren.

Zu di esem Vorgehen wol l en wir verschi edene Annerkungen nachen:
Wenn in einer zuvor definierten Untersuchungsgruppe (Merkmal:
Brustkrebs) eine Miutation auftritt, scheint es uns unzul dssig, diese
als fir den Brustkrebs verantwortlich rickzukoppel n. Wenn eine
"Miutation" in bestimten Familien besonders haufig auftritt, scheint
es uns unzul assi g, daraus ein Krankheitsgen fir di e Restbevdl kerung
zu machen. Wenn eine Miutation zum Brust krebsgen erkl art wird, werden
all e "Tragerinnen" zu potentiellen Brustkrebskranken, die nur nokH!
ni cht erkrankt sind. Wenn aus di esen Untersuchungsergebni ssen, die
nur bedingt interpretierbar sind, ein klinisch angewandter Test
entwi ckelt wird, scheint uns das fahrl assig.

In einem Arti kel im New Engl and Journal of Medicine versucht
der Autor Francis S.Collins (National Center for Human Genone
Resear ch) di ese Wderspriiche kl &rend ei nzuordnen: *® "In
Fam | i enstudien wird das Vorhandensei n der BRCALl- Mutati on wegen der
haufi gen | nzi denz von Brust- und Ovarial krebs mt geschéatzten
Lebensri si ken assoziiert, die bei Brustkrebs 85% und bei Ovari al krebs
50% betragen sollen. Gundséatzlich nuss hier der E nwand auf geworfen
wer den, dass di ese Erkrankungszi ffern wegen des Bi as der
Dat ener hebung in Bezug auf Fanmilien mt einer héheren Betroffenheit
Uber schéat zt wurden."

Auch hier wird die Frage nach der Ausgangspopul ation als
Ber echnungsgrundl age fir zukunftige Erkrankungen in Frage gestellt.

New York 1998, S. 150ff.
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Der Autor erwdhnt dann auch in Fortsetzung, dass es falsch positive
Bef unde geben wird, da es Miutationen gibt, bei denen keine

Kr ebser kr ankungen i n Verdacht steht, dass es fal sch negati ve Befunde
geben wird, da nicht alle krebserzeugenden Mitati onen bekannt sein
werden. Er schliel3t, dass wir die techni sche Fahi gkeit eines Tests
nicht mt der Verantwortung des Angebots verwechsel n diirfen.

1998 wurde eine Studie in den USA veroffentlicht, in der 211
krebser krankt e Frauen ohne Unterschied in Bezug auf Ethnie, Alter und
Erkrankungsham gkeit in der Fanmilie auf BRCA-1 untersucht wurden. 3
von 211 brustkrebserkrankten Frauen hatten ei ne BRCA-Mitation, die
nmt dem Brustkrebs in Verbi ndung gebracht wurde. Trennt man
al l erdings die Guppe in schwarze Frauen und wei sse Frauen, dann
haben 3, 3% der wei ssen Frauen ei ne BRCA 1-Veranderung, aber nicht
ei ne schwarze Frau. '

So unscharf und variierend der nol ekul are Befund ist, der in
der Offentlichkeit unter einem eingangi gen Namen - dem Brust kr ebs- Gen
- zirkuliert und so imKorper verankert wird, und so schwach der
statistische Bezug zw schen di esen "Genen" und den wrklich
erkrankten Frauen ist (BRCAL und BRCA2 kénnen héchstens bei 5-7% von
Brust kr ebsf &l | en nachgew esen werden, d.h. die Ursache der CGene taugt
nicht, um 93-95% al | er Brustkrebse zu erkl aren) !, so michtig wirkt
das "Gen" als | ebenslange pradiktive Bedrohung fur Frauen, deren
wei bl i che Angehorige an Krebs erkrankten. Das Deutsche Arzteblatt
z.B. neldete die genetische U sache des Mamuakar zi nons: "Di e bei den
Tunor suppr essor gene BRCA1 und BRCA2 sind urséchlich an der Entstehung
des fam liar gehduft auftretenden Manmekarzi nons beteiligt.

Mut ati onen i m BRCAL-Gen werden in etwa 80%aller Fanilien mt Mama-
und Ovari al kar zi nom gef unden. Ferner missen andere bi sl ang unbekannte
Gene an der Entstehung von Mammakar zi nomen beteiligt sein." Der
Artikel enthalt eine Zw schenuberschrift: "Mitationen i mBRCA-1 Cen
sind in etwa 80% kr ankhei t sverursachend. "**2 Aus den zu "Tunor genen"
defini erten Chronosonenabschnitten wurde so ei ne prozentual e

Er krankungsrate aller Frauen in definierten Risiko-Fanilien. In

sol chen Ketten von Ubertragungen, die dadurch zustande konmen, das

ni emand wei ss, von wel chen "Frauen" die Rede ist, kommt das Gen in

di e Frauen. Di e Verwandl ung eines durch Korrel ati onen hergestellten

149 EBD., S.188.

150 Journal of the American Medical Acadeny 279

(25.3.1998): S. 915.
151 KATZ- ROTHVAN, Genetic Maps, S.150.

152 E. HOLI NSKI - FEDER, O. BRANDAU, C. NESTLE- KRAM.ING et al .,
CGeneti k des erblichen MammaKar zi nons. Grundl agen - Forschung -
Di agnosti k. In: Deutsches Arzteblatt 95, H 11 (13.3.1998): S. A
600- 605.



[

Bezuges zw schen nol ekul argeneti schen und klini schen Daten, die
Verwandl ung der statistisch errechneten Hypothese eines "agens", das
mt Brustkrebs einhergeht, in eine scheinbar w ssenschaftliche

Tat sache nit Wahr- und Vorhersage-Kraft, wurde in seridsen

Medi zi ner krei sen angepr angert .

So schwer durchschaubar fir die Nicht-Epidem ol ogin die Zahlen
und Prozent-Zahlen sind, so schwer ihre fundierte Bewertung, so
schwerw egend sind di e Konsequenzen fiur alle Frauen, die sich
entschl i essen, einen BRCA1 oder BRCA2 Test an sich durchfuhren zu
| assen. Hier |&sst sich eine Verkettung von M RBverstandni ssen
ausmachen. Die Entscheidung fir die teure Untersuchung wrd
getroffen, weil zirkulierende Prozentzahlen als
Er kr ankungswahr schei nl i chkeit der einzel nen Frau m ssverstanden (.
werden. Hat sich die Frau zum Test entschlossen, wird ihre
Sel bst wahr nehmung und das hei sst auch ihre Zukunft in einen
i nterpretati ven Rahnmen ei ngespannt, dem sie nicht nmehr entkonmen
kann: wi e imer der Test ausgeht, er wirft einen Schatten. Bei
negati vem Test ergebnis bleibt ihr die Vernutung, dass eine eventuel
noch unerkannte Variation der Miutation mit dem Test nicht erfasst
wer den konnte. Ausserdem kann sie nicht wi ssen, ob sie nicht imLaufe
i hres Lebens an ei nem "un-genetischen" Brustkrebs erkrankt. |st das
Testergebnis "positiv" hat sie nicht nehr in der Hand al s eine
prozent ual e Er krankungswahr schei nli chkeit. Wder weiss sie, ob sie
Uber haupt, noch wann sie erkranken wird. Die an einen positiven Test
angeschl ossene engmaschi ge Kontrolle oder gar die "préaventive"

Sel bstver st unmel ung durch Brustentfernung wird die Betroffene nicht
entl asten, sondern in eine fortgesetzte Beschaftigung mt der
drohenden Krankheit hineinreden. Der Test wirkt unauswkithlich als
ein Mttel zur Sel bst-Stigmatisierung.

Dennoch wi rd von Medi zi nerseite behauptet, dass in Deutschland
5% al | er Brust- und Ei erstockkrebserkrankungen ei ne geneti sche
Ursache haben und di e Genanal yse wird positiv eingeschatzt: "D e
CGenanal yse ernmbglicht heute den direkten Nachweis eines Gendef ekts
und danmit di e Einschatzung des Krankheitsrisikos von
Mut ati onstragern: ein etwa 50-90% ges Lebensrisiko fur di e Entstehung
ei nes Marmmakar zi noms und ein etwa 25-40% ges Lebensrisiko fur die
Ent st ehung ei nes Ovari al karzi noms. Der Gendefekt wird mit einer
Wahr schei nl i chkeit von 50% an di e Nachkommen vererbt. "3 Die eben
zitierten Autoren sind Mtarbeiter der Zentren fir familidaren
Brust krebs an den Universitaten Bonn, Disseldorf und der Charité
Berlin. In der Folge werden die Kriterien fir die Frauen definiert,
bei denen ei ne préadi ktive Gendi agnosti k durchgef ihrt werden kann
dann wird ein Interview gefuhrt, umdie Erwartungshal tung und den

153 von der GROEBEN, NEEF, RHODE et al., Psychosoziale
Aspekte der pradiktiven Gendi agnosti k bei famliarem Mamma- und
Ovari al karzi nom" In: Deutsche Medizini sche Wichenschrift 124
(1999): S.361-362



Urgang der Frauen nit ddsem Test zu erfahren und am Ende werden die
Kont r ai ndi kati onen fir einen préadi ktiven Gentest aufgelistet.

Brust kr ebser kr ankt e oder- gef ahrdete Frauen sollen nicht untersucht
wer den, wenn psychi sche Kontrai ndi kati onen best ehen

- unkl are oder neurotisch Uberlagerte Mtivationen

- i naddquat e Erwartung und Vorstellung hinsichtlich der

CGenanal yse;

- hohe psychi sche Bel ast ung;

- behandl ungspflichtige psychi sche Erkrankung;

- unglnsti ge Bewdl ti gungsstrategien in der bisherigen

Bi ogr aphi e. " 1%

Di e Verfasserlnnen gehen also richtig davon aus, dass ein
sol cher Test in jedem Fall fir die Betroffene verdngstigend wirken
nmuss, weshal b sie ohnehin schon verangstigte Frauen davor behiten
wol  en. Die Frage nuss aber gestellt werden, ob nicht Frauen in jedem
Fall von ei nem Test abgeraten werden sollte, der ihnen niemals etwas
si cheres "sagen" kann. We wir nmehrfach betont haben, ist das
Char akteri sti kum sol cher Tests, dass sie keine sicheren Aussagen fur
di e einzel ne Person liefern, sondern eine statistische
Wahr schei nlichkeit. "Fur Patientlnnen ist es schwer, die allgeneine
Aussage ei ner Risikozahl zu verstehen. Das Testergebnis bedeutet fir
sie weitaus nmehr als eine Wahrscheinlichkeit der Erkrankung. Es
verandert ihr Sel bstverstandnis."®

Aus historischer und arztlicher Perspektive kann das
Test angebot als Institut der Verangstigung interpretiert werden:
zundchst wirkt di e Drohung, Brustkrebs sei genetisch ﬁzlanlagt, dann
di e Verdi nglichung einer "Anfalligkeit" (susceptibility) zu ei nem
"Brustkrebs-Gen", dann die Vorstellung, ein getesteter "verdanderter"
Gen- Abschnitt sei die Ursache fir ein erhdhtes "personliches Risiko"
an Krebs zu erkranken. In der Offentlichkeit wird vergessen, dass
al |l e di ese Zusammenhange statistischer Art sind: dadurch dass ein
Gen- Abschnitt mit einer "Krankheit" kurzgeschl ossen wird, wird er
machtig. Der positive Befund wird di e Wahrnehrmung der Frau
Uberl agern, wird sie zu einer testbehafteten und krankheitsbedrohten
und deshal b, ab heute schon, zuldiner an dieser Wahr sagerei | ei denden
Frau machen. *°°

154 EBD. und: "Brustkrebs — Gentest nur fir psychisch
stabil e Frauen enpfohlen." In: Arzte-Zeitung vom 6. 4. 1999

155 Jenni fer HARTOG, Gewi ssheit durch Gentests? Das

Bei spi el des Brustkrebs. In: Die Psychotherapeutin. Psychiatrie in
Geschichte und Kultur 13 (Herbst 2000): S.54-58, hier S.56. D e
Autorin fasst die bisherige Literatur zu den psychi schen Fol gen fir
di e Betroffenen zusammen.

156 Di esen Zusanmenhang hat Margaret LOCK ausgezei chnet

dargel egt in: Breast Cancer. Reading the Orens. I|n: Anthropol ogy



|
3.4.2 Genetifi zierung von Therapi e und D agnose

Der Ei nzug genetischen Denkens in di e pharnmazeuti sche
Produktion von Therapeuti ka und Di agnosti ka er 6f f nete ei nen neuen
Vor st el | ungsraum der Medi zi n, ebenso garantierte er der
PharnaindustrieEanbegrenzte neue Produkte fur unendliche Mirkte.

"Centechni k — Schl tissel fur den Fortschritt:

M1 liarden von Zellen missen sich i mKorper pré&zise untereinander
abstimren, danit der Organi smus gesund | eben kann. Jede Zelle hat
i hre Auf gaben. Krankheiten entstehen oft dadurch, dass die

Ver st &ndi gung zwi schen Zellen i m Koérper nicht stimm. D ese |auft
sehr haufig Uber korperei gene Botenstoffe, die in wnzigsten
Konzentrati onen wirken. Die Gentechnik macht es unter anderem
nmoglich, viele dieser Botenstoffe préazise zu kopieren. Die

Bi ot echnol ogi e kann sie dann in beliebig grosser Menge als
Arzneinmittel verfigbar machen."® So die Sichtweise des "Verbands
forschender Arzneimittel hersteller” in der Broschire "Forschung fur
das Leben".

Das Zitat fasst in knappen Satzen fir den Lai en ei npragsam das
Ver sprechen des "genetic engi neering" von Medi kanent en, 6kononi sch
der Kern der Biotechnol ogi e und synbolisch das trojani sche Pferd, das
di e Hof fung von Menschen und Gen- Forschung verkoppelte. Auf der Ebene
des Handbuchwi ssens ist die Sache einfach: Der menschliche Korper
best eht aus Tausenden von spezialisierten Proteinen -
Neurotransm ttern, Hornmonen, Enzymen etc. Zwangsl aufig sollte der
Mensch bei Ausfall oder M nderproduktion eines di eser korpereigenen
Subst anzen erkranken. We zu behandeln ist, folgt daraus: fihre das
Fehl ende hi nzu und daraus ergi bt sich Heilung. Die Genetik bietet
schei nbar nur eine alternative Herstell ungsweise. Hat man ei nnal das
rel evante Gen entdeckt - z.B. das Gen fur Insulin - wird es in ein
Bakt eri um ei ngeschl eust, sodass das Bakterium nun nenschliches
Insulin herstellt. Das ist alles. Gew ss, das 'engineering' ist
techni sch héchst konplex - wie das Gen in die Bakterie komm und w e
die Bakterie Insulin macht - aber die Sache an sich ist einfach.®

Di e gent echnol ogi sch hergestellten Medi kamente und Labor -
Di agnosti ka verandern ebenso di e Wahr nehnmung von Krankheit durch den
Patienten, wie sie den Arzt in der Therapie zu vorgefassten
Ent schei dungen zwi ngen. Di ese Behauptung wollen wir an drei |nstanzen
begr iinden.

Today 14, 4 (1998): S.7-16

157 Ver band forschender Arzneinittel hersteller. Broschire:
"Forschung fir das Leben", 1997, S. 18.

158 Zusammenf assung, LE FANU, The Rise, S.285ff.



1. Die industrielle Biotechnologie stellt human-identische
Produkt e hekJ Proteine, deren Funktion im Stoffwechsel zwar schon

| ange erkannt worden war, die aber bisher synthetisch nicht
hergestellt werden konnten. Di e nun ohne G enzen verfigbaren Mengen
bekannter Stoffe &ndern den nedi zi ni sch therapeuti schen Zugang zur
Krankheit und haben di e Tendenz der Ausweitung des Anwendungsgebi ets.
(Bei spi el : Human- I nsulin)

2. Di e nol ekul ar bi ol ogi sche Forschung an Zellen hat vdllig neue
Stof fe als Medi kanente hervorgebracht, von denen angenomen wird
dass sie auf Zellebene w rken und deshal b gegen Krebs,

Vi ruser krankungen usw. w rksam sind. Di ese bi sher unbekannten Stoffe
wer den ebenfal |l s gentechnol ogi sch hergestellt, sie missen sich in

i hrer Anwendung erst bewei sen und sich i hre Anwendungsgebi ete
schaffen. (Beispiel: Interferon)

3. Gent echnol ogi sch hergestellte Di agnostika (Anti-Gen-Tests,
Anti korpertests u. &) haben das Spektrum der Erkrankungen weit
ausgedehnt. Ein positiver Antikorpertest kann bei geringsten Mengen
zur Di agnose eines Infektes fihren, der nicht notwendig Synptone
zeigt. (Beispiel Hepatitis Q)

Zu 1: Human-Insulin

Insulin als erstes gentechni sch hergestelltes Protein war das
Protein der Wahl, als in den fruhen 1970er Jahren die Neue Cenetik
begann, da weltweit ein riesiger Markt von MIIlionen Diabetikern zu
erwarten war. ™ Zwar bestand kein Mangel an "natirlichenmt Insulin,
auch war dessen therapeutische Wrksankeit erprobt. Doch die |dee
ei nes Insulins, das "nmenschlich" und nicht tierisch war und das
Ver sprechen, die gentechni sche Produktion korperidentischen Insulins
wirde all e zukinfti gen Engpasse verneiden, liess sich 6ffentlich
wi rksam ver kaufen. "Gentechni sch hergestellt" versprach endl osen
supply. Nach weni gen Jahrzehnten sind die Folgen zu fassen: die Zah
i nsulinpflichtiger Diabetiker steigt, das "menschliche Insulin" hat
unerwartete Nebenw rkungen, die U sachenforschung von Di abetes
stagniert.

Ein Argunent fdr di e Notwendi gkeit der Unmrstell ung auf
Hurmani nsul in i st und war der steigende Insulin-Bedarf. Nun kann aber
festgestellt werden, dass der Insulin-Konsum auf G und des
unbegrenzten Angebots steigt. Auch hat die Insulin-Substitution sich
in den |l etzten Jahren wesentlich verandert. Patienten nmessen ihren
Zucker spi egel nehrmal s am Tag sel bst und berechnen die zu spritzende
Menge aus i hrer Zuckerzufuhr (Mahlzeiten) und i hrem Zuckerverbrauch
(korperliche Arbeiten, Sport). Patienten werden scheller auf Insulin
eingestellt. Die Zahl der D abetes-Kranken wichst, ohne dass es
hi erfiar eine Erkl & ung gibt.

159 Zur Entdeckungsgeschi chte siehe Stephen S.HALL,

Invisible Frontiers: The Race to Synthesise a Human Gene. New York
1988.



Zu den Nebenw rkungen: Die Urstellung von tierischem zu
humani denti schem I nsul i n war von Probl enen begleitet, die nicht
erwartet worden waren. Humani dentisch, so die Idee, ist immer besser
als ein tierischer Stoff, der auf Grund seiner tierischen
Andersartigkeit zur Allergisierung i m Menschen fidhren kann. Die
Unrst el | ung wurde vom Herstell er auf verschi edenen Wegen forciert. Das
auf dem Markt befindliche tierische Insulin wirde verknappt, die
Krankenhauser wurden kostenlos mit Human-Insulin versorgt, und sie
stellten i hre Patienten kostengunstig darauf ein. D e anbul ante
Ver sorgung nusste zwangsl aufi g humani denti sch weiterl aufen.

Wr zitieren aus den daneligen warnenden Stimen: "Da die
I nsul i nherstell er zumi ndest zum Teil gegenwdrtig auf Arzte und
Pati enten einen starken Druck ausuben, endlich doch auf das 'noderne
insulin unmezustellen, und erste Todesfalle durch sol che Urstell ungen
veroffentlicht wiurden, nmbchten wir unsere Beobachtungen hiermt der
Arzteschaft zur Kenntnis bringen, damit nicht noch mehr Patienten
durch unkritische Insulinunstell ung geschadi gt werden, auch wenn es
wi der spriichl i che Aussagen in der Literatur gibt." Die nicht
abrei ssende Kritik an der Ei nfihrung des Humani nsulins wurde am Ende
damt beschi eden, dass die negativen Wrkungen nicht sein koénnten
wenn ander e eur opdi sche Lander schon hundertprozentig und ohne
Probl eme auf Humani nsulin ungestellt hatten

Di e zunéchst unerwarteten, dann viel beschriebenen Wrkungen
waren di e sich veréandernden Zei chen der Unterzuckerung, was zu
schweren Zw schenféll en und nbgli cherwei se auch Todesfallen fihrte.
Di e anders gearteten Anzei chen einer Unterzuckerung wurden erlernt,
si e werden heute kaum nehr berichtet. Viel entscheidender ist woh
ei ne Schl ussfol gerung i mLancet (1989): "Several reasonable firm
concl usi ons can be drawn. There is no inmportant clinical benefit in
transferring patients fromaniml to human insulin, but safety and
ef ficacy of human insulin are established beyond reasonabl e doubt . "5

Di e Forschung an Di abetes stagniert. Eine internationa
zusanmengeset zt e St udi engruppe "Di abet es Epi deni ol ogy Research
International” in Pittsburgh schlussfolgerte aus ihrer
epi dem ol ogi schen Unt ersuchung und den dur chgef hrten Ti erversuchen
dass Di abetes vor allemeine durch Umeltfaktoren erzeugte Krankheit
ist. Die Forschergruppe bedauerte, dass Diabetes vor allemals eine
geneti sche, insbesondere innunogenepﬂsche Krankheit verstanden wird
und di e Forschung sich auf diese Stoérung konzentriert: "The results
of research indicate that insulin dependent diabetes can be produced
in ani mal nodels by environmental factors, there are mgjor
geogr aphi cal variations in diabetes, certain popul ati ons have shown

160 VEDEMEYER und KRI EGSTEIN, Ein Risi ko des
Humani nsul i ns. I n: Deutsches Arzteblatt 85 (10.3.1988): S. B456

181 E. A M GALE, Hypoglycaermi a and Human Insulin. In: The Lancet
(25.11.1989): S.1266.



rapi d changes in incidence overtine, migrants appear to take on the
risk of diabetes in their new country, and certain viruses and
chemical s cause insulin dependent diabetes in humans. "2

Di e Autoren | eugnen nicht die Bedeutung der inmunogenetischen
Forschung, geben aber zu bedenken, "dass die neisten genetisch
anfal ligen Menschen nicht Diabetiker werden. Das Risi ko der D abetes
i n Popul ationen ist vorrangig das Resultat von Umweltbel astung." Sie
bedauern di e | gnoranz gegenuber dem "Umaelt"-Ansatz bei Di abetes und
bet onen die wirkliche "Préavention" bei Verneidung gew sser Faktoren
"Reduci ng the preval ence of the environmental factors that produce
the 36-fold geographical variation world wi de and the epidenic
di abetes in Pol and woul d be effective in reducing the incidence of
di sease, and it would be | ess expensive with less risks attached than
i mmunogenetic 'cures'." Und: "The evidence indicates that nost of the
di abetes that devel ops world wi de can be prevented - not through
altering the i mmune-system but through reducing the preval ence of the
environmental factors. "

Es scheint uns, dass bei endl osem Vorhandensein eines Stoffes -
wie Insulin -, der in steigenden Mengen individuell als auch be
i mer mehr Menschen vBekauft werden kann, das Interesse an einer
wei teren Ursachen- und Vernei dungsforschung zwangsl &ufi g geri nger
wird. Trotz vieler ungel 6ster Fragen der Spéatfol gen und
Synpt omentwi ckl ung i st Diabetes in der medizini schen Forschung
eigentlich "kein Problent mehr.

Zu 2: Interferon

In den 1950er Jahren konnten dank neuer Verfahren in der
Mol ekul ar bi ol ogie Stoffe in und zwi schen den Zell en beschri eben und
definiert werden, die im Verlauf einer Virusinfektion aktiv schienen
Von di esen Stoffen war nicht bekannt, was sie wann und wie tun, ihre
Bedeut sankeit war hypothetisch. Ihre Funktion erfullten sie in einem
Raum zwi schen den Zellen. Sie konnten al so kei ne Krankheit, keine
Ver &nderung an ei nem Organ oder in ei nem Stof fwechsel vorgang
erkl aren, sondern sie standen fir eine Erkenntnis imKern. Wirde eine
Zelle in ihren Reaktionen begriffen, schien eine nmedi kanent dse
Anwendung ausser Frage. Der in den 50er Jahren beschri ebene
"Botenstof f" wurde "Interferon" genannt.

"Der Nane Interferon wiurde 1957 fiur einen Faktor gepréagt, der
Zell en gegen einen Angriff von Viren resistent machen kann. Heute
wei ss man, dass es eine Vielzahl unterschiedlicher Interferone gibt.
Al's Bl utfaktoren, die normal erweise nur in dusserst geringen
Konzent r at i onenCdor handen sind, koénnen sie nur durch gentechnische

1oz DI ABETES EPI DEM OLOGY RESEARCH | NTERNATI ONAL,
Preventing Insulin Dependent Di abetes Mellitus: The Environnenta
Challenge. In: British Medical Journal 295 (1987): S.479.

163 EBD., S.481.



Verfahren fur therapeutische Zwecke gewonnen werden. " Interferon
ist ein Beispiel fur die Entw cklung dieser zwi schehzel | - Bl ut -
Faktoren, die ein riesiges Anwendungsspektrum haben, da sie eben
nicht fur bestimme Stoérungen an besti mten O ganen gedacht sind,
sondern auf Zellebene, d.h. Uberall wrksam werden

Toni Pieters, Wssenschaftshistoriker aus Holland, untersuchte
di e Ent st ehungsgeschichte von Interferon. In seiner Studie: "Shaping
a New Biological Factor '"the Interferon' in Room 215 of the Nationa
Institute for Medical Research"!®® zu den Jahren 1956/ 57 beschreibt er
di e Experinmente der beiden Forscher Alick |saacs und Jean Lindennann,
di e zur Entdeckung von Interferon fihrten. |saacs war ein Virus-
Forscher und publizierte die Entdeckung eines Stoffes, der in der
Lage war, die Virusvermehrung zu stoppen. Die Presse feierte die
Ent deckung eines "antiviralen Penicillins". Pieters: "At the tine of
Li ndenmann' s introduction of the name 'interferon' neither he nor
| saacs spoke in ternms of a substance which seened clearly to be the
agent of viral interference (...) On the contrary, |saacs and
Li ndenmann did not have the slightest idea about the nature of the
phenomenon they called 'interferon'."® Jean Li ndenmann beantwortete
Pieters' Studie zu den W ndungen und Wendungen ei ner open-end-
Forschung mit einigem Erstaunen: "Wenn ich gebeten werde zu erkl aren
wi e Wssenschaftler arbeiten, dann wirde ich so sagen
W ssenschaftl er machen kei ne Experinente, um Fragen zu beantworten
sie stellen Fragen, die es ihnen erlauben, Experinente
dur chzuf thren. " %7

Neu an di eser Geschichte scheint uns, dass nicht Substanzen zu
besti nmt en Zwecken gesucht werden, sondern dass die
nmol ekul ar geneti sche G undl agenforschung nmit ihren Ergebni ssen per se
anwendbar e Pharmazeutika liefert, deren konkrete Anwendung im
Nachhi nei n durch klinische Studien definiert wird. In der klassischen
phar mazeuti schen Forschung arbeitet nan z.B. nit Antibiotika,
Tunmormittel n und sucht neue, die andere Ei genschaften haben, aber nan
forscht international. Bei der Faktorengenese ist das anders.
Interferon begann sei ne therapeuti sche Anwendung be
Vi rusi nf ekti onen, wurde dann zum Hof f nungstréger bei Krebs, ist heute
ei ne angezeigte Therapie bei AIDS, Hepatitis C, Miltiple Sklerose
usw. Sie wrde - trotz vieler Nebenw rkungen - auch einmal als

164 Broschire des BVMBF, Warum wir di e Gent echni k brauchen,

S. XVI.
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Schnupf ent her api e ei ngeset zt .
|

Interferon diurfte deshal b ein klassi sches Bei spiel sein dafur
wi e korperei gene Substanzen, die in ihrer Zahl unbegrenzt sind,
gent echnol ogi sch hergestellt werden, und in der Fol ge ihre Anwendung,
sprich i hren Markt, suchen. Entscheidend ist in einemsolchen Fall,
ob es gelingt, nit einemneuen "agens" eine sinnvolle Therapie zu
prognosti zi eren, d.h. ein Laborprodukt nit einer hinreichend grossen
schwer behandel baren Pati ent engruppe in Verbi ndung zu bringen. |st
das Medi kanment ei ngef hrt, werden die weiteren
Anwendungsnigl i chkei ten getestet, ausgedehnt, erforscht. WIIiam
Bai ns, | nvestnent-Berater der Bio-Industrie, hat das griffig und ohne
Zogern formuliert: "N emand wusste genau, wie Penicillin, Aspirin,
di e Sul fonam de oder die entzundungshenmenden Agentien der Steroide
wi rken, als man nit ihrer Anwendung begann. Sie wurden von aktuellen
Par adi gmen zu Tage gebracht und pragmati sch genutzt. Spielt es eine
Rol I e, dass CoF sol urspringlich synthetisiert wurde, weil nman
dachte, Kampfpiloten damt vor Sauerstoffmangel in grossen Flughdhen
schit zen zu kénnen? Spielt es eine Rolle, ob entzindungshenmende
hormonel l e Wrkstoffe helfen, wie man in den 50i ger Jahren annahm
i ndem si e ni chtfunktioni erende korperei gene Hornbne ersetzen (die
nonkey- gl and- Hypot hese, wie wir sie heute spottisch bezei chnen
wir den), oder indemsie die |ysosonal en Menbranen stabilisieren, was
di e Hypot hese der 70i5€1 Jahre war, oder indem sie die Funktion des
Pronoters als Antwort auf ein Steroide verandern, w e heute
unterstellt wird? Nein, es spielt keine Rolle. Der Hebel wurde
bewegt, die Kiste gedffnet und neue Winder kamen hervor. Gene und die
von i hnen determ nierten Produkte sind Werkzeuge, die von einer der
macht i gst en wer kzeug- schaf f enden Technol ogi en, die es in der Biologie
jemal s gegeben hat, entdeckt wurden und wir sind froh, sie benutzen
zu konnen, " 18

Di e neuen Wrkstoffe sind Produkt der nol ekul arbi ol ogi schen
For schung und wurden ohne kl are Anwendungsgebi ete entw ckelt. Die
Frage nach der therapeutischen Anwendung, d.h. nach dem Markt, kam
hi nterher. Diese Stoffklasse kann endl os erweitert werde. lhre
Ver sprechungen sind beliebig aber w rksam

Zu 3: Hepatitis C

Mt der Gentechnol ogie i mLabor (DNA-Sonden, PMC usw.) hat sich
auch das altere Modell der Infektionskrankheit veré&andert. Menschen
sind nicht nehr krank, sondern "antiko6rperpositiv'. Das hat, wie am
Bei spi el der Hepatitis C zu zeigen ist, weitreichende Fol gen, denn
wie wir zeigen werden, wird die so diagnostizierte
I nf ekti onskrankheit als | ebensgefédhrlich interpretiert, altere
arztliche Erfahrungen mt |nfekten werden mi ssachtet, di e angebotene
Therapie ist invasiv und schadi gend. Auch hier soll der
Anti kor pertrager die Entscheidung lber derartige Eingriffe sel bst und

168 W BAINS, Wirden Sie einen Wssenschaftstheoretiker
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schon i m gesunden Zustand treffen

Machen wir einen Assozi ationstest bei einer beliebigen G uppe
von Laien zur Frage: "Was sind genetische Di agnosti ka und
Ther apeuti ka?" so werden wir recht wahrscheinlich auf die Vorstellung
treffen, dass Menschen, die "krank" sind, mt sol chen D agnostika
"untersucht" werden kdénnen, und dass ihnen gegen diese ihre
"Krankheit" das ihnen entsprechendes (neue) genetische Therapeutikum
verabrei cht werden kann. Tatséachlich aber konfrontieren wir mt der
Frage ei nen ungekehrt angel egten Verkettungszusamrenhang, der sich
als These so formulieren | 4sst: "Neue di agnosti sche Tests schaffen
neue Krankheiten und erfordern neue Pharnaka". We aber sollten
"Di agnosen" nicht Krankheiten fest- sondern herstellen? We sollte es
nogl i ch sein, dass synptonl ose, al so of fenbar gesunde Menschen die
vor uber gehende Ressource abgeben fiur einen Kreislauf, in dem
Di agnosti k und Therapi e verkoppelt werden? Wr wollen zeigen, we
gent echnol ogi sch hergestellte Di agnosti ka neue Krankheitsgruppen
schaffen. Guppen von Menschen, die nicht an einer nmanifesten
Er krankung | ei den, sondern die mit der erhdhten Wahrscheinlichkeit
ei ner Erkrankungsniglichkeit konfrontiert werden. Al's durch die
"Di agnosti k" ausgesonderte G uppe von potentiell zu Erkrankenden
werden sie in ein Therapi eprogranm gegen eine noch nicht manifeste
Krankheit eingereiht. Die Kosten eines solchen Verfahrens sind so
hoch, dass sich die Frage erhob, w e wahrscheinliche
Er kr ankungskandi dat en zu si cheren Krankheit skandi daten defi niert
wer den konnen. Unser Streitfall ist eine Formder Leberentzindung,
die Hepatitis C genannt wird. Mt diesem Nanen wollen wir einen neuen
zwi ngenden i nneren Zusanmrenhang zw schen Di agnose, Prognose und
Ther api e si cht bar machen.

Es gi bt Leberentzindungen, deren Ursache niemand kennt. Da sie
vor allem nach Bluttransfusi onen auftreten, wird ein Virus
verdachti gt, das aber nicht gefunden werden konnte. Aus dem Bl ut von
Leber - Kranken, die der neuen, noch nicht bekannten Viruserkrankung
verdachti gt werden, wird etwas isoliert, das zwar keinen Virus
ergi bt, aber ausreichend Ei weiss, um daraus etwas herzustellen, das
mt dem Bl ut von kranken Patienten reagiert. So wrde ein Antigen
konstruiert, das seither die Antikorper in Kranken diagnostiziert.

Di es Ergebnis war zu erwarten, denn der Test weist nur das nach, was
zuvor hi nei ngegeben worden war.

Nachdem der "Nachwei s" in Form ei nes Testes gefunden war, wurde
bei viel en Menschen unterschiedlicher Lebererkrankungen Positivitat
festgestellt. Sie alle werden einer so hergestellten Krankheit, der
Hepatitis C, zugeordnet. Das entschei dende Einteilungskriteriumi st
die Positivitat der Antikdrper, keinesfalls nehr genauer definierte
Synptonme wi e Fi eber, Exanthene oder Laborbefunde. Seit Begi nn der
1980er Jahre kennen wir di e neue Klasse der synptonl osen
Anti korperpositive, die trotz der engen Reichweite dessen, was der
Test misst, mt dem Stignma ei ner toédlichen Erkrankung behaftet
wurden. Traf die H V-Positivitat nur bestimme, sozial definierte
Ri si kogruppen, so wi ederholt sich imFall der Hepatitis C (HCV-
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Positiv) imPrinzip dieselbe Patientenkarriere. Entscheidend fur
Hepatitis G Positiv ist nicht etwa das Vorliegen einer
Leber ent zindung, sind nicht subjektive Beschwerden, nicht erhdhte
Leberenzyme, entscheidend fir skd i st ausschliesslich der

Ant i kor perbefund. Die Wssenschaftler (Dr. Daniel Bradley, Center for
Di sease Control und Dr. M chael Houghton, Chiron Corporation), die
den Hepatitis-C Test entwi ckdl ten, wurden dafur 1993 nit dem Robert -
Koch-Prei s ausgezei chnet. Das Deutsche Arzteblatt kommentierte in

ei ner Wirdi gung die 'Herstellungsschwi erigkeiten' dieses Tests. Trotz
j ahr el anger Forschungsarbeit mit dem Bl ut NonANonB- Hepatiti s-kranker
und infizierter Schi npansen gel ang es ihnen nicht, "ein spezifisches
Antigen, Antikorper, Nukleinsauren oder virusahnliche Partikel
nachzuwei sen." (Bradley in seiner Rede). Das zu suchende infekti 6se
Agens wurde gesanmelt, mllionenfach konzentriert und auf einen

typi schen DNA- Abschnitt hin durchsucht:

"I'n nmihevoll er Kleinarbeit gelang es Dr. Houghton schliesslich, aus
M1 lionen Proben jenes Stick DNA herauszufinden, das - in Bakterien
ei ngeschl eust - zur Bildung von Proteinen fihrte, die nit den Sera
von Hepatitis-Patienten reagieren. " Nun "wi ssen" wir seit AIDS
dass Viren sich verstecken, unauffindbar sind - und dennoch w rd der
Zi rkel schl uss sichtbar: Der Test weist nur das nach, was zuvor aus
densel ben Nachzuwei senden ent nommen wor den war .

Ri chard Strohman, den wir schon nehrfach herangezogen hatten
hat di e Bodenl osi gkeit sol cher Artefakte fol gendermassen beschri eben
"Hepatitis C ist vollstandig durch Messung von Antigen und
Nukl ei nsauren definiert. Die klinische D agnose steht auf festem
Boden, wenn eine Messung kl are Endpunkte charakterisiert (anatom sch,
physi ol ogi sch oder hohe Titer einer biologischen Entitat we
Bakt eri um oder Virus), die gut mt der Krankheit korrelieren. \Wnn
j edoch klinische Tests auf sogenannten Surrogat-Mrkern beruhen, wrd
der Boden weich. Die derzeitige Messung von Hepatitis B-Titern ist
ein Beispiel fur einen sinnvollen (harten) Endpunkt. Aber ungekehrt,
di e Erhdhung der Leberenzymen fir eine Hepatitis C- bedingte
Schéadi gung zu halten, ist ein zweifel hafter (weicher) Indikator, da
di e Erhdhung von Leberenzynmen vi el e U sachen haben kann (...) Ob es
eine Entitat gibt, die man Hepatitis C nennen kann, ist inmer noch
unkl ar, da der Virus bislang nicht isoliert werden konnte. (...) Der
gegenwarti ge Anti korpertest wird | andesweit eingesetzt, um
Bl ut konserven zu Uberprifen und kostet MIIionen Dollars jahrlich
Aber das Antigen ist aus einer RNA-Sequenz hergestellt, die
nogl i cherwei se viral en aber véllig unbekannten Ursprungs ist. Wr
haben hi er ei nen bedeutungsl osen Test, den es nur gibt, weil es diese
ent wi ckel te Technol ogie, die PCR gibt, die kleinste biologische
Mol ekl e messbare machen kann. We der Nobel preistrager und Erfinder
der PCR Kary Mullis sagte: Die Geneinheit der PCR-Methode ist, dass
si e das bio-cheni sche Aquival ent der Nadel im Heuhaufen finden kann

169 Vera ZYLKA- MENHORN, | nf ekti onskrankheiten auf der
Spur. In: Deutsches Arzteblatt 47 (1993): S. A-3115



Viral e Fragnente, die nur in wnzigsten Quantitéten vor handenbsl nd,
kénnen vervielféaltigt und identifiziert werden, aber das sagt uns
ni chts daridber aus, ob dies eine ausrei chende Menge ist, um ei nem
Menschen zu Eehaden. "17°

Er schei nt das Testverfahren aus der Perspektive des
Mol ekul ar geneti kers al s bedeut ungsl os, weil nichtssagend, so
produziert das m|lionenfach angewandte Testverfahren dennoch ei ne™
neue klinische Guppe. Wr zitieren aus der Zusamenfassung der
Er gebni sse der International en Konsensus-Konferenz Uber die Hepatitis
C imJahr 1999, um auf die ungeheuer grosse Zahl jener Menschen
hi nzuwei sen, di e einem neuen Zirkel unterworfen werden: "Generel
handelt es sich bei der Hepatitis C um eine | angsam progressive
Er kr ankung. Ungef &hr 15 Prozent der HCV-infizierten Individuen
erl eben ei ne Spontanheilung. Witere 25 Prozent haben eine
asynpt omati sche Erkrankung mit konstant nornal en Transani nasen-
Werten. Dabei sind die histol ogi schen Lasi onen generell benigne. Dies
bedeutet, dass etwa 40 Prozent der Patienten entweder eine
Spont anhei | ung erl eben oder einen gutartigen Verlauf erfahren. Jene
Pati enten, bei denen sich biocheni sche Zeichen einer chroni schen
Hepatitis ergeben, haben in der Mehrzahl mlde oder noderate
nekr oi nf | anmat ori sche Lasi onen und ni ni mal e Zei chen der Fibkdse in
der Leberbiopsie. |hr Langzeitverlauf ist unbekannt und
nogl i cherwei se wird ei ne Mehrzahl dieser Patienten keine chronische
Leber er krankung entw ckel n. Ungeféahr 20% der Patienten nit
chroni scher Hepatitis C entw ckeln jedoch nach 10 bis 20 Jahren eine
Leber zi rrhose. "1™

Auf der Hand liegt freilich die 6kononi sche Bedeutung der
Hepatitis C Forschung, da der Test weltweit einsetzbar scheint:
"Weltweit sind dber 150 MI1lionen Menschen chroni sche Trager des
Hepatitis C Virus. Seit seiner Entdeckung i m Jahr 1989 wurden
Ant i korper und Hepatitis-C RNA-Tests entwickelt."!"

Wr stehen hier vor einemeigenartigen Phdnomen, das nan als
Her st el | ungsverfahren von "Krankheit" charakterisieren kdnnte.
Mthil fe gentechnol ogi sch gefundenen, verfielfaltigten und
hergestellten Anti kdérpern wird ei ne Infektionskrankheit definiert. Im
Labor wurden Tréager identifiziert und als Infektionskranke definiert.
Durch Hochrechnung stellt nman eine weltweite Bedeutsankeit her, die
auch di e Forschung ankurbelt. Al's Therapi e bieten sich die neuen
gent echnol ogi sch hergestellten, korpereigenen Steuerungsnol ekil e an
Menschen ohne Syntone werden in massenhaften Testverfahren als
"Anti korpertrager" entdeckt und zu therapiepflichtigen "Patienten"
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erkl art. Die Therapiebereitschaft nmt den Produkten, die viele
Nebenwi r kungen haben, w rd durch das "R si ko" eines spateren

chroni schen und todlichen Verlaufs gefdrdert. So entw ckelt sich ein
wel twei ter Markt sowohl fiar einen neuen Test als auch fur neue, neist
gent echnol ogi sch hergestellte Pharnmaka.

Bedenkt nman aus unserer Perspektive, dass die "D agnose" nur
anti korper-positiv eines fragwirdi gen Anti korpers testet; dass der
Test erst seit zehn Jahren bekannt ist; dass Fal di esem kurzen
Zeitraum so di agnosti zierte "Kranke" in ihrer Synptomentw ckl ung
ni cht beobachtet werden konnten; dass die positive Testung gesunde
Menschen schadi genden "Therapi en" aussetzt, dann fragt nman sich, ob
wir hier vor einem neuen Kreislauf stehen, der das Angebot von
Di agnosti ka und Therapeuti ka neuartig derart verkettet, dass die
Nachfrage sel bsttragend wird. Di e neue Gentechnol ogi e beférdert die
Erwei t erung des Marktes dadurch, dass sie symptom ose Patienten durch
den Konsum von "di agnosti schen Tests" zu Ther api ekonsunent en nacht.

3.5 Stigmatisierung und Di skrimnierung i mKontext der nodernen
Medi zi n

In den Debatten um das Fur und Wder der Préanatal diagnostik in
den letzten Jahren und in der Kritik der Prainplantationsdi agnostik
ist inmer wi eder - zurecht - auf die Gefahr hingewi esen worden, dass
bei de Techni ken ei ner "neuen Eugeni k" Vorschub | eisten. Das
geneti sche oder chronpsomal e "Screening" in der Schwangerschaft
ergi bt kei nen Befund, auf den eine Therapie folgen kénnte. Sinn und
Zweck der Verfahren ist es, der Schwangeren |nformationen und
Test bef unde zu geben,Ea e sie zur "informerten Entschei dung" uber
das Kommen des Ki ndes bef @ahi gen sollen. In der Uberwdltigenden Zah
aller Falle nmit einem"positiven Befund" wird di e Schwangerschaft
abgebrochen. Sel bst Geneti ker &ussern sich besorgt uber die
Unf &hi gkeit oder den Unwillen der Paare, auch bei geringfigi gen
"Auffalligkeiten", die Schwangerschaft fortzusetzen.!® Kritikerlnnen
sprechen deshal b von einer "Eugeni k von unten" oder auch
"Konsunent en- Eugeni k", einer "schl ei chenden, denokrati schen sanften
Eugeni k" oder der Privatisierung von Eugenik. Uns dient die

173 BARTRAM BECKMANN, BREYER et al., Humangenetische
Di agnosti k berichten von zwei Paaren, die bei "Turner-Syndroni die
Totgeburt einleiten lassen; fir eine der Frauen war die Vorstellung
unertréglich, das komrende Ki nd kénnte "einige grundsatzlich nicht
korrigi erbare 'Lei stungsausfalle' aufweisen" (S.64). Frauen mt
"Turner-Syndront wird u.a. die Mglichkeit von
"Tei | | ei stungsschwachen i m kognitiven Bereich" zugeschrieben
(S.63).
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préanat al e Di agnosti k an dieser Stelle als Instanz, die es erlaubt,
syntheti sch auf Tendenzen in der Entw cklung des Wortfel des von
" Behi nderung" auf nerksam zu machen.

In Deutschland wird die vorgeburtliche Di agnosti k deshalb nit
der Vernichtungspolitik imNS verglichen, auch wenn in den 1930er und
1940er Jahren nicht "infornmierte Sel bstbestinmmng” sondern
bir okrati sch- medi zi ni sche Gewalt i m Rahnmen einer rassistischen
Geschl echterpolitik die Auslese vollzog. In den 1930er Jahren war es
di e zwangswei se, nassenhafte Sterilisation, die Selektion und
Eut hanasi e an Kranken, GCebrechlichen, Behinderten und
I nst al t si nsassen, di e Zwangsabtrei bung an Frendarbeiterinnen
Judi nnen und anderen sozi al rassi stisch Unerwinschten, nit denen die
NS Rassen- und Geschl echterpolitik die Optimerung des
"Vol kskor pers" 1’ vorantrei ben wol | te.

Heut e basi ert das humangeneti sche Angebot i m nedi zi ni schen
Rahnen auf der freiw lligen | nanspruchnahme durch di e einzel nen
Patienten, auf der "informierten Sel bstbesti mung" der Schwangeren
und auf deren "Entscheidung". Der Vergleich alterer und neuerer
Formen von "Eugeni k" nmacht deshal b | eicht das Préazedenzl ose der neuen
Si tuation unsichtbar,!’® deshalb wollen wir nicht die Parallelitat zur
Eugeni k der 1920er - 1940er Jahre betonen sondern den Kontrast
zwi schen beiden. Die "Normalitéat" der nedizinischen Routinen ist das
ei gentlich Beunruhi gende, denn di e Screening- Angebote konmmen im
Rahnen eines &rztlichen, durch Versicherungen finanzierten Beratungs-
und Testangebots in den Alltag. Getestet werden nicht besondere
"Ri si ko- Gruppen", sondern tendenziell alle Schwangerschaften. H erin
dhnelt das System der préanatal en Friherkennung und der I|dentifikation
von genetischen oder chronpsomal en "Auffélligkeiten" den oben
besprochenen Screeni ngverfahren in grdsseren Bevdl kerungsgr uppen

In der Betrachtung aus einer |&angeren zeitlichen Perspektive
drangt sich fol gender Wderspruch auf: Bewerten wir - das sei hier
ei nmal erl aubt - das gesante prénatal e Vorsorgeprogranm i m Hi nblick
auf seinen "eugenischen Effekt" - die "Selektion", also Beseitigung
unerwinschter, weil "behinderter” Nachkonmen - wird man unschwer
feststell en kénnen, dass die vorgeburtliche D agnostik dieses Ziel

S. MILLER- JANTSCH und S. STROBACH (Hg.) GEN al e Zeiten. Kontroversen
Kunst und Kul tur zur Gentechnol ogie. Brenen 2001, S.24.
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nicht "leistet". Das pranatale Screening erfasst imaussersten Falle
ei nen Bruchteil alle nachgeburtlich manifesten Syndrome, also eine
ver schwi ndend geri nge Zahl der Kinder, die nach ihrer Geburt als
beei ntréachti gt oder behindert diagnostiziert werden kénnen. Die
"Kontrolle" der Nachkomrenschaft durch genetische Tests konzentriert
sich al so auf nur eine besondere G uppe, dazuhin auf jene G uppe, die
i n den Gefahren von Schwangerschaft und Geburt einen geri ngflgi gen
Anteil ausmachen wird. Auch werden die neisten Menschen nicht mit

ei ner Behi nderung geboren, sondern sie werden im Laufe ihres Lebens
durch Unféalle oder Erkrankungen zu Behinderten. Eine strengere

Regel ung der autonobilen Geschw ndigkeit z.B. koénnte nmehr zur

Ver hi nderung versehrter Menschen beitragen als das vorgeburtliche
Screeni ng. Di e Hirnschéaden, die dem frahkindlichem Hunger
zuzuschrei ben sind und die nach den Berichten des Wrld Watch
Institutes 2.7 mal schneller anwachsen als die Ceburtenzahl
Ubertreffen bei weitem di e Gesantzahl der als behindert geborenen

Ki nder. Angesichts di eser Tatsachen ist die synbolische,
bewusst sei nsprdgende Bedeut ung des préanatal en Unt er suchungspr ogr anms
weitaus wi chtiger als jede nbgliche Reduktion sol cher Geburten durch
" Sel ektion".

Trotz des geringen Anteils genetisch bedingter Beeintrachtigung
und des geringen Aussagewerts sol cher Tests erl ebt heute nahezu jede
Schwangere i hren Zustand i m Schatten der Drohung, sie kdénne ein
"def ektes Kind" zur Welt bringen. Deshalb scheint es uns, dass die
Politik des préanatal en Screenings in der Tiefe nicht eugenisch
nmotiviert ist, sondern auf eine neue "Individualisierung" des
"Ri si kos" hinausl auft und auf eine neues Stigma fiur all jene, die den
Nor men nicht entsprechen. Sie ist Ausdruck fur eine
Entsol i darisierung in der Gesellschaft: Das prénatal e Testangebot
verkorpert die Herstellung individueller "Verantwortung" in einem
Berei ch, den die Betroffenen nicht verantworten konnen. Sie
funktioniert dadurch, dass zuallererst Angst erzeugt w rd, dann das
Versprechen, es liesse sich "Sicherheit" herstellen, dann vernittelt
das professionelle |Informationsangebot den Zwang zur individuellen
kal kul i erenden " Ent schei dung" auf der Basis von
Wahr schei nl i chkei t sberechnungen. Frauen werden so in ei ne Form der
" Produkt haf t ung"” hi nei ngezogen: "eine bioethi sche Verantwortlichkeit,
di e Frauen zu ei nem Sel bst managenent verpflichtet, das die Geburt
behi nderter Kinder ausschliesst."'”” Da die Geburt eines behinderten
Ki ndes so als ein "vernei dbares" Geschehen erscheint, koénnen die
Fol gen al s individuell e Verantwortung und damit als Schuld
i ndi vidualisiert werden. Die Rechtsprechung zum "Kind als Schaden"
hat di esen Schein sanktioniert.® So stehen wir vor dem Paradox,

1 Theresi a DEGENER, Die Geburt eines behinderten Kindes
al s Schaden? In: Gen-ethisches Netzwerk, Gabriele PICHLHOFER (Hg.),
Grenzver schi ebungen. Politische und ethi sche Aspekte der
Fort pfl anzungsnedi zi n. Frankfurt/Main 1999, S. 91.
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"dass schwangere Frauen zu den Vol |l streckerinnen ei nes auf pré&nataler
Wahr sagerei auf gebaut en nal t husi ani schen Ver si cherungswesens
instrumentalisiert werden."'® Nichts |&asst sich mit der

gesel I schaftlichen Niedertracht vergleichen, die darin besteht, dass
- mt Beratung - jede CGeburt aus der Entscheidung der Frau stammt,
und danmit in ihre Verantwortung gestellt sein soll

Zu allen Zeiten und wohl in allen Kulturen wissten Menschen
dass in der Geburt besondere, beeintréchtigte und aussergewdhnliche
Ki nder zur Welt kommren koénnen. Die schlichte Wahrheit der
Unwagbar keit des Schwangergehens - des Zustandes "guter Hoffnung" -
gilt heute so wie vormals. Trotz des "Vorsorgebetriebs" werden nach
wi e vor Kinder geboren werden, die nachgeburtlich in der einen oder
anderen Wi se beeintrachtigt sind. Wr stehen deshalb nicht vor einer
"neuen Eugeni k", sondern vor dem Syndrom ei ner neuen Brutalitéat, die
durch den G auben an die technische Miglichkeit des Ausschaltens von
Lei d, Beeintréachti gung und Beschwerden erzeugt oder doch best arkt
wird. In diesem d auben hatten die Kinder nit "Down-Syndront eine
enbl emat i sche Funktion fir das Unerwinschte schlechthin und fur die
Migl i chkeit seiner Sel ektion

W r haben oben auf di e Honpgeni sierung des Syndrons des " Down-
Ki ndes" al s Di aghose- Kl asse hi ngewi esen. Es ist deshalb das
nmedi zi ni sch generierte Versprechen der Verneidbarkeit (von Krankheit,
Gebrechen, Schwache, Pflegebedirftigkeit) und die so genahrte
gesant gesel | schaftliche Illusion der Machbarkeit (der Zwang zur
Gesundheit), auf die wir hinweisen wollen, umins Zentrum ei ner neuen
Behi ndert en- Fei ndl i chkeit und des neuen Zwanges zur Anpassung an die
bi omedi zi ni schen Richtlinien vorzudringen. Denn der d aube an
"Ver nei dbar kei t" medi kal i siert und individualisiert das, was als
" Behi nderung" wahrgenonmmen wird. Die informerte "Entschei dung" und
"Wahl " der Frau, erlaubt es der Ungebung, sie schliesslich fir das
Resul tat ihrer Entscheidung verantwortlich zu halten und ihr die
durch i hre Entschei dung ent st andenen Sozi al kost en auf zubirden. "Von
hier ist es nur ein kleiner Schritt zur Verwei gerung von
Sozi al | ei stungen an Mitter behinderter Kinder, die sich
unverantwortlich im Sinne der von BGH und BVerfG statuierten
bi oet hi schen Verantwortung in der Familienpl anung verhal ten. "8 Der
Wahn der "Vernei dbarkeit" schafft eine neue Kalte, bestarkt die
Unwi | I'igkeit zur Hilfe, |&hm die Quellen der Nachstenliebe fur die
Schwacheren. ¥ Zu Recht stellt U rich Eibach eine Verbindung her vom
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180 T. DEGENER, Geburt, S.93.

181 Eine Studie, die 1995 in drei europai schen Landern
durchgef ihrt wurde, ergab, dass préanatal es Screening der wichtigste



Angebot zur vorgeburtlichen Sel ektion zur Gefahr, dass kinftig
generell allen schwachen und kranken Menschen die Hilfe entzogen

wer den konnte. Pranatal e Sel ektion, Behinderten-Stigmatisierung und
Debatten um Medizid imAlter sind Ausgeburten dessel ben Denkstils. 8

Je nehr "Behi nderung" als ein verneidbares und deshal b von der
Frau zu verantwortendes Geschehen kategorisiert wird, unso harter
wird das Stignmm, das daran klebt und unmso geringer wird die soziale
Unt er st it zung und gl ei chberechti gte Behandl ung. Di e sozi al e Reaktion
ni cht di e physi sche Behi nderung sel bst aber ist schon | ange von
Behi nderten al s das eigentliche Probl em erkannt worden, als das, was
i hre "Behi nderung" erst herstellt. Das Forum behi nderter Juristinnen
und Juristen definierte 1995 deshalb den Begriff konsequent um "Eine
Behi nderung i st jede Massnahme, Struktur oder Verhaltensweise, die
Menschen nit Beei ntréachti gungen, Lebensniglichkeiten ninmt,
beschrdnkt oder erschwert. (...) Behindert ist man al so nicht,
behi ndert wird man: durch die Gesellschaft der Behinderer!"?!83
Insofern | &sst sich ein paradoxer, gegenl &ufiger sozial er Vorgang
beobachten: auf der einen Seite haben in den |etzten Jahrzehnten
behi nderte Menschen di e konsequente De- Bi ol ogi si erung von
"Behi nderung" durchgesetzt, sie haben verstandlich gemacht, dass
"Behi nderung" kein medi zi ni scher oder gar klinischer Begriff ist,
sondern eine soziale Frage auf die Tagesordnung bringt. Andererseits
hat das Angebot des prénatal en Screeni ng "Behi nderung” nicht nur

Faktor ist, der Laien und Gesundheitsexperten in der Vorstellung
best arkt, dass die Geburt eines Kindes nit Down-Syndrom die
"Schul d" der Mutter sei, siehe LANDSMAN, Reconstructing Mot herhood,
S.94. LANDSMAN zei gt an der Befragung, dass die Geburt eines

behi nderten Kindes in der Befragung - entgegen allen Fakten - als
etwas Vernei dbares und deshal b sel bst Verschul detes angel egt war

182 U rich EIBACH Prainplantationsdiagnostik, S.213 warnt
davor, dass dann wohl die "Lebensunwerturteile", die in PND und PID
erlaubt sind, "auf alle Stadien des vorgeburtlichen und des
geborenen Lebens ausgedehnt werden durfen. Auf | &angere Frist und
bei wachsendem dkonomi schen Druck durch di e zunehnende Zah
schwer st pf | egebedirftiger - insbesondere alter Menschen - wird dies
ni cht ohne Fol gen bl ei ben fir schwache Menschen in anderen
Grenzberei chen des Lebens, zumal Argunentationen, die in einem
Berei ch des Lebens und der Medizin als zutreffend anerkannt werden,
i n anderen, aber &hnlich gel agerten Lebenssituationen (z.B. nach
der Geburt und am Lebensende) nicht grundsatzlich fal sch sein
kénnen. "

183 Hans- Gint er HEI DEN, Behi ndert ist man nicht -
behindert wird man. In: H -G HEIDEN (Hg.), Die Cesellschaft der
Behi nderer. Reinbek 1997, S. 15.



"genetisiert", also zu einem"Defekt" in der genetischen Anl age
gemacht und den Anl agetréger danmit als "defekten", als "nangel haften"
Menschen stigmatisiert, es hat auch den gesellschaftlichen Irrglauben
verbreitet, dieser "Defekt" sei "vermeidbar".'®* Aus dieser

Per spektive kann die Genetifizierung von Behi nderung i m Verbund mit
dem Ver sprechen der "Vernmei dbarkeit"” im Rahnen schei nbar

i ndi vi duel I er "Entschei dungsfreiheit", "selbstbestimter Wahl" und
konsequenter "Verantwortung" der Eltern als Aporie charakterisiert
wer den.

We stark der Sog der gen-technol ogi schen Versprechungen wirkt,
zeigen di e widersprichlichen Reaktionen der Behi nderten-G uppen und
Sel bst hi | f e- Ver bi ndungen besonders ei ndricklich. Behinderte, fir die
bi sher die Medizin therapeutisch nichts hatte anbieten koénnen
ruckten erstmals in die Interessensphiare der Medizin: "Die
Bet r of f enen befinden sich in einer paradoxen Situation: Wahrend sie
sich in den vergangenen zwei Jahrzehnten erhebliche Verbesserungen
i hrer Lebenssituation erstritten, werden sie zugleich zur
Legiti mati on von Forschungsvor haben sowi e der |nfragestellung und
Neuf ormul i erung von et hi schen Grundséat zen herangezogen. |n der
of fentlichen Di skussion wird Uber die Abschaffung 'unndtigen Leids',
auch Uber di e Verhinderung von Behi nderungen debattiert. Es scheint,
al s werde der Traum vom 'neuen', 'perfekten' Menschen (..) erneut
getraum - wenn auch unter véllig neuen politischen, technischen und
medi al en Vor zei chen. "%

Al's Beispiel fiur die Zw eschl achtigkeit der Reaktionen, die
verzwei felte Anbi val enz zwi schen Bedr ohung und Hof fnung, die sich in
ahnl i cher Form auch bei anderen betrof fenen Krankheitsgruppen finden
| assen, soll eine Informationsbroschire der DHAG (Deut sche Heredo-

At axi e- Gesel | schaft) herangezogen werden, eines Verbandes von

Bet r of f enen ver schi edener neuromuskul arer Erkrankungen, gegen die die
Medi zi n bi sher keine wirksanme Therapi e anbi eten konnte. Einerseits
will die Gesellschaft Eingriffe am Erbgut verboten w ssen und fordert

184 Aus der Fille der Zeugnisse zitieren wir Wl fgang

SCHI RRMACHER, in: Franz CHRI STOPH und Christian MJRNER (Hg.), Der
Gesundhei t sfetisch. Heidel berg 1990, S. 112: "Aber bevor Leben ins
Leben kommt, haben wir die Verantwortung, dieses Leben so gut we
noglich zu gestalten, dem Leben eine so gute w e nigliche
Startposition zu geben. Und ich halte es fir eine bodenl ose

Genei nheit, einem anderen Wesen ein Leben als Krippel zuzumuten
wenn es auf gentechnol ogi scher Ebene nbglich ware, ihnen dieses
Schi cksal zu ersparen.”

185 G sel a STAUPE und Hei ke ZI RDEN, Vom Recht auf
Unvol | kommenheit. In: Stiftung Deutsches Hygi ene- Museum und
Deut sche Behi ndertenhilfe - Aktion Mensch e.V. (Hg.), Der
(i mperfekte Mensch. Vom Recht auf Unvol | kormenheit. Ostfildern
2000, S.161.



di e "Schut zwiir di gkeit behi nderten Lebens", andererseits betont sie
di e Pré&zision der gentechnol ogi schen Di agnosti k auf Heredo- At axi e und
sieht die Gentechnol ogie fur die Betroffenen durchaus als Hof f nung:
"Schon jetzt zeichnen sich erste Erfolge in der Diagnostik ab. (...)
Da durch di e Gentechnol ogi e sich Léosungen fir Heredo- At axi e-
Betrof f ene am Hori zont abzei chnen, missen wir die Mglichkeiten

nut zen und uns zu i hnen bekennen. Wr niilssen uns organisieren, um

i hren M ssbrauch zu verhindern. (...) Die Witerentw cklung der

Gent echnol ogi e i st nicht aufzuhalten. Die DHAG fordert daher, dass
di e Gesantenergi e di eser neuen Technol ogie in puncto 'Heredo- At axi e-
Forschung' zur Bek&npfung di eser Krankheit eingesetzt wird."

Di e Aporien - unl dsbaren Wderspriche -, die durch die
Ver sprechungen, Zukunftsvi si onen, die Gen-Hypothese und die Praxis
des Screening der Humangeneti k zeitgeschichtlich eine ungeheure
Dynami k entfalten, werden an di esen Stinmren der "Betroffenen”
besonders deutlich. Denn die Genetik "de-sozialisiert" die Situation
behi nderter Menschen, indemsie ihr somatisches, intellektuelles und
seel i sches Dasein auf chronosomal e Aberrationen oder "fal sche Gene"
reduziert, und in dieser Wise die phdnonenal en Erfahrungen und die
sozi al en Unst &nde ausbl endet, di e Sphéaren aus der Betrachtung
verschwi nden | 4sst, wo sich die wichtigen Fragen in "Wrklichkeit"
stellen; andererseits legt die Reduktion auf eine genetische
"Ursache" den gedanklichen Schritt nahe, die Erkrankungen kdnnten ein
far alle mal "verm eden" werden. Die prénatal e Diagnostik ist der
sozi al e Ausdruck dafur, wie tief das sel bstverstéandliche Dasein und
das ni cht zu begrindende Lebensrecht sehr unterschiedlicher Menschen
al s fragl ose Gegebenheit der conditi o humana i nzwi schen erodiert
wur de. "Betroffene" erhoffen sich "Heil chancen" von dersel ben
Gent echni k, di e auch eingesetzt werden kann, umderartige "im
perfekte" Menschen in Zukunft zu verneiden. Das w ederum fihrt zu
ei ner | ndi enst nahne von Menschen, die beeintréachtigt sind, sowohl als
synpat hi ehei schendes Enbl em fir di e Heil sversprechen der
gent echnol ogi schen Forschung, wie als Beispiel fur Menschen, deren
Vor kormen dur ch di ese sel be Forschung in Zukunft unterbunden werden
sollte.

4, BEANTWORTUNG DER LEI TFRAGEN DER ENQUETE- KOVM SSI ON

4.1 Zu den Zi el setzungen der nodernen Medi zin

Das Wort "Medizin" kamim 13. Jahrhunddert mit der Universitaéat
in die deutsche Sprache, als Bezeichnung der ars nedica, der
Hei | kunde. Im 16. Jahrhundert dehnte sich di e Wrtbedeutung aus auf
das Heilmttel, auf die Arznei. Erst viel spater, im Verlauf des 19.
Jahr hunderts, kam dann noch ei ne andere Bedeutung dazu: "die
W ssenschaft vom gesunden und kranken Menschen". Auch di eser Anspruch
aber schi en dem 20. Jahrhundert noch ni cht grundl egend genug. "Die
Medi zi n", deren Recht und Ethik die Enquete kl&ren will, ist nochnmals
etwas anderes: sie ist ein gesellschaftliches Unternehnen, dem das



Whl des "gesunden wi e des kranken Menschen" obliegt. Dem al so die
Gestal tung und Verwal tung des gegenwarti gen und des zukinftigen
Heil es der Menschheit anvertraut werden sollte.

Noch vor kurzem grindete die "Medizin als Unternehnen" ihren
Anspruch darauf, Normen fir das gesunde Leben zu besti men,
Abwei chungen festzustellen und i hre Regel ungen zu verwalten auf eine
nmedi zi ni sche W ssenschaft, deren Fundanent anatoni sche,
physi ol ogi sche und klini sche Forschung war. Statistik und
Epi dem ol ogi e waren unter ihren Hilfs-w ssenschaften, so wie die
Krankenver si cherung, di e Pharnmai ndustri e und Krankenhausverwal t ung
sich nach dem Di ktat der Arzteschaft ausrichten nussten. Es wire ein
grosser Fehl er, den Bedeutungswandel zu Ubersehen, der es heute
unnigl i ch macht, von "Medi zin" so zu sprechen, als stinde das so
bezei chnete Unternehnen noch im Schatten einer wi ssenschaftlich
ausgebi | deten Arzteschaft.

Das Schwer gewi cht von Forschung, Lehre und Praxis lag vornals
i mDienst einer Arzteschaft, als deren Aufgabe es gesehen wurde,
Schmer zen zu lindern, Erkrankungen zu heilen und durch hygi eni sche
Lebensf 0hrung und Umnel t gest al t ung Er krankungen vor zubeugen. Di eses
Schwer gewi cht hat sich fundanental verschoben. Der fundanental e
Ausgangspunkt der Forschung sind heute statistische Daten, durch
date-mining erstellte Popul ati onen und der Patient des Arztes ist zu
ei nem Kl i enten geworden, den die neue Medizin auf den Tréager eines
vi el di nensi onal en Ri si koprofils reduziert hat.

Durch diesen - hier nur knapp skizzierten - Ersatz des

Pati enten durch den Gesundheitsklienten konnten eine Anzahl neuer

Auf gaben erstellt werden

= ei ne auf nicht nur ©6konom sche Kosten/ Nutzen Berechnung
basi erte Optinierung der "Gesundheits-Paraneter".

= Ei ne ut opi sche Sichtweise, in der sowohl dieser Klient, we
sei ne Kohorte, wie "der" Mensch und die auf ihn zugeschnittene
Umwel t al s entw ckl ungsbedirftige Einheiten berechnet werden
kdnnen.

= Di e Uberzeugung, dass demKlienten die Option zw schen
ver schi edenen Wegen der Verwi cklichung sei nes Lebensl aufes zur
Ver f lgung stehen sollten, und i hm di ese Option, nach Beratung,
Uuberl assen werden sollte.

Aus dem Gesagten fol gt: Sol ange in der Enquete-Komi ssion nicht
darauf geachtet wird, bei der Verwendung des Wrtes "die Medizin"
anzugeben, worum es sich handelt oder besser noch, dieses Wrt in
epi stem sche Kl ammern gesetzt und verm eden wird, sind positive,
of fentlich diskutierbare Resultate in einer Diskussion nicht zu
erwarten.

4. 2. W e haben sich die Ziele der Medizin imZusamenhang mt
der Entwi ckl ung neuer Technol ogi en und Verfahren



ver schoben?

Di e Frage muss préaziser formuliert werden: Welche Ziele werden
heut e gesel Il schaftlich durch i hren Bezug zu "Gesundheit",
"Krankheit" oder "Behi nderung" nedikalisiert und so als
gesel I schaftliche Aufgaben legitinmert?

Umn di e Bedeutung di eser Frage zu fassen, ist es notig, eine

vor her gehende Frage aufzuwerfen. Diese Frage betrifft die

Kriterien, nach denen die weitaus uberw egende Anzahl noder ner

Pat hogene bestenfalls nebenséchlich als Forschungs- und

Aktionsziele der "Medizin" erschei nen, Pathogene wie:

= schl i chter Hunger;

= Vergi ftung durch Additive, Konservierungsmittel, Reste
von Pestizi den und Herbi ziden, industrielle Chemnikalien

= di e physi ol ogi schen Fol gen wachsender
Strahl ungsi ntensitat;

= das hohe Niveau von optischem akustischem und taktilem
"Larnt;

= und auch das exponentielle Anwachsen iatrogener
Bel ast ungen.

Denn nur wenn di ese Frage von der Enquete- Konmi ssion i mer

wi eder gestellt wird, kann verni eden werden, dass diese

Komi ssion weiter zur Aufwei chung des Lebenschutzes durch die

Bi oet hi k bei tragt.

In der Literatur zu dieser G enzzi ehung zw schen
"medi zi ni schen” Zielen und anderen, weitaus héaufigeren
"krdnkenden" Erschei nungen, im Rahmen derer durch die
Verwendung noder ner Techni k "Gesundheit" geschadi gt,
"Krankheit" normalisiert und "Behinderung" als Fortschritt
redefiniert (Beispiel: Ladhnung durch Verkehr) wird, wrd
bestenfal | s auf Fol gendes verw esen: die neuen Ziele, die in
den Auf gabenbereich der Medi zi n ei nbezogen werden, sind jene,
durch di e das ©6kononi sche Wachstum der Medi zi nf akul t &t en, der
Pharma- und Ceréate-industrie und das Vol unen der
Krankenver si cherung garantiert sind.

Sicherlich stimt etwas an di eser Deutung. Aber weitaus

grundl egender noch ist die Honol ogi e des Menschenbildes mit dem
nodernen Weltbild, dem Versuch, die conditio humana, die als

ei ne fundamental tragi sche verstanden wurde, durch eine
conditio techno-gena zu ersetzen. Also die traditionelle

Not wendi gkeit der kulturell bestimmten "Kunst" des Leidens und
St erbens durch eine bio- und psychol ogi sche Verwal t ung
hinfallig zu machen, in der die Menschen an eine technisch
hervor gebrachte und verwaltete Welt | ebensl &nglich angepasst

wer den.

Wr erlauben uns, unseren Auftraggeber auf eine Falle
auf mer ksam zu machen, von der wir annehnmen, dass di e Konmm ssion
sie vernmeiden will. Der Bundestag will Orientierung zur



et hi schen und rechtlichen Bestimmung des gesel |l schaftlichen
Status der Prdinplantationsdi agnostik, der Stanmeell enzucht zu
Er sat zorganen und derlei nmehr. Danmit offnet die Konm ssion sich
dem Vorwurf der Reduktion von "Bio-ethik" auf Faszinosa, mt
denen di e Aufmerksankeit der Offentlichkeit von den dramatisch
gesundhei t s- gef dhrdenden, politischen Entschei dungen abgel enkt
wird. Ein Vergleich zwi schen Foetenspritzen ins Gehirn

mttel standi scher Alter-Vertrottelter und dem quantitativen,
aber auch prozentual en Anwachsen von hunger geschéadi gt en

Ki nder hirnen klingt nicht nur nonstro6s sondern unanstandig.

4. 3. We hat sich i mZusammenhang neuer nedi zi ni scher
Techni ken der Auftrag des Arztes, der Arztin verandert?
Stichwort: Vom Heil auftrag zur Humandi enstl ei stung

Auch in dieser Frage zeigt sich die die Schw erigkeit der
Abgrenzung des Sinnbezirkes von "Medizin". Witgehend bestehen die
Vorgange in einer typischen arztlichen Praxis i mUngang nit Databasen
und Websi des, zu dem gel egentlich die Eintragung ei ner am Patienten
vor genomrenen Messung gehdrt. Das macht aber Datenverarbeitung noch
ni cht zu ei ner "nedizini schen" Techni k, obwohl diese Technik
= sowohl den Ungang des Arztes mit dem Patienten mttlerweile

grundl egend bestimt hat,
= und sowohl beim Arzt wi e beimPatienten der Tendenz Vorschub

| ei stet, auch diese einzigartige Arzt-Patient-Beziehung im

Si nne einer technischen Dienstleistung zu verstehen; den Arzt

al so als Schleuse in "die Medizin" als System zu definieren

d eichzeitig i st anzunehmen, dass die synbolische Wrknmacht von
streng und ausschliesslich "medizi ni schen" Techni ken Uber die Medien
uber TV, Presse, Klatsch, Erziehung und Propaganda am Patienten schon
gegriffen hat. Denn was jedermann von Krankheit, Schrerz, Bedrohung
sei ner Korperlichkeit dazul ernt, geschieht heute weitgehend im
Zusamrenhang mt faszini erenden Berichten uUber den techni schen
Fortschritt. Der Leser oder Zuschauer wird nicht explizit dariber

auf gekl art, dass das nenschliche Fleisch ein wertvoller Rohstoff fiur
vormal s Unvorstel |l bares geworden ist, sondern dass er, oder irgend
ein anderer arner Teufel, sich "Heil" von diesen Techni ken zu
versprechen hat. Die Gefahr fur die Komm ssion besteht wohl darin, in
der Wrkung von Techni k auf den Arzt- oder Patienten-status diese
symbol i sche Wrkmacht der Techni k zu Uber sehen

Di e Geschichte der "Visite" gehtért zu den aufschlussreichsten Thenen
der Kul turgeschichte und ist doch bis vor kurzem ganz vernachl assi gt
worden. Nur aus der Kenntnis dieser CGeschichte | &sst sich das
Prézedenzl ose an di eser Begegnung heute begreifen: die Entgrenzung
des Themas. Es gibt Arzte die klagen, dass sie kaum noch Kranke
sehen, sondern shoppers, noch unschl iissi ge Kunden, die Information
Uber Angebote wol | en.



4.4 Wel che Funktion hat der Krankheitsbegriff im Zusamenhang
der préaventiven Medizin?

Um an di ese Frage heran zu kommen, unterscheiden wir die
Wahr nehmung ei ner Gefahr vom W ssen Uber ein Risiko; vorsorgliche
Hygi ene von Ri si ko-Préavention; Furcht vor drohender Gefahr, der
gegenlber muti g entsprechende Schritte vom Bedrohten unternonmmen
wer den koénnen, unterscheiden wir vom Ri si kokal kal und
Ri si komanagenent, zu dessen Unterstitzung nan sich an das
nmedi zi ni sche Di enstl ei stungs- syst em wendet .

Es gab die Pest und die Ruhr und andere apokal ypti sche Reiter
Gott und/ oder die Sterne verschul deten diese "Ceisseln". Sie waren
sozi al e Katastrophen. Und es gab infirmtates: |ahnende, schnerzliche
Schwéchen. Dann kam es zu dem was di e Medi zi ngeschichte "entitative"
Krankheiten nannte: vom Arzt klassifizierbar, jede mt ihrer
Aitiol ogie. |Inmrer unfangreicher wiurde die Pathol ogi e und der Féacher
dessen, was ei nem konkreten Patienten di agnostisch zugeschri eben
wer den konnte. Aber "Krankheit", umdie es imZusanmenhang mit der
heuti gen préaventiven Medizin geht, ist noch etwas anderes. Sie wrd
ni cht di agnostiziert sondern vorhergesagt, und nicht als Zustand
i rgendei ner konkreten Person, sondern als Charakteristik einer
berecheten Anzahl von Fallen in einer Popul ation

Der erste Schritt in der Préavention ist es, eine bekannte
Grundei nheit zu finden, der ein Patient zugeordnet werden kann. Jeder
ver nessene Patient kann unbegrenzt viel en sol chen G undei nheiten
zugerechnet werden. In Bezug auf jede Popul ation kann er die
Wahr schei nlichkeit erfahren, fir wie hoch -- bei mheute gegebenen
W ssensstand -- die Wahrscheinlichkeit des Eintreffens von "x" sein
sollte. Da dieses Kal kil sich auf etwas Peinliches bezieht, erfahrt
der Patient diese Wahrscheinlichkeit als "Risiko". Es ist beinahe
unver nei dl i ch, dass er dieses abstrakte Risiko in einer Population
al s ei ne Vorhersage fir seine Bedrohung durch eine "Krankheit"
verst eht. Dennoch kann i hm ni emal s gesagt werden, ob innerhalb der
ei nzel nen Popul ation er zu den "Betroffenen" gehtrt haben w rd oder
ni cht.

I n di esem Zusamrenhang hat der "Krankheits-Begriff" also die
Funktion, eine fir jeden unbegrenzte Anzahl von Wahrscheinlichkeiten
jeweils als eine vorstell bare Bedngsti gung ei nzufl ei schen

4.5 We hat sich die Funktion des Krankheitsbegriffs im
Zusanmenhang neuer Technol ogi en und Verfahren verandert?

In weni gen Jahren hat sich die Techni k der biol ogi schen
Ver messung ei nes speci mens umein Viel faches vernehrt. GCeeignete
Conput er - Progranme haben es auch ernfiglicht, vieldi nensionale
Konstel | ati onen sol cher Daten herzustellen und zu vergl ei chen. Damt
wur de es nbglich, unzahlige neue Normaltypen und | nstanzen der



Abwei chung von der Norm zu bilden. Es winmrelt al so von ganz neuen
"verdachti gen" Befunden, von deren Bedeutung fir das Erschei nungsbild
oder gar der Funktion des so als "abnormal" identifizierten

I ndi vi duuns ei nstweil en nichts bekannt ist. Der Befund ist zwar
auffallig aber nichtssagend.

Es entstanden auf di ese Wise eine grosse Anzahl von bio-
nmedi zi ni schen Kat egori en, nach deren Rel evanz fir das zukinftige
Befi nden des so Charakterisierten erst geforscht werden muss: genau
das Gegenteil davon, was fruhere Forschung uber "Krankheiten" zu Ziel
hatte, die nach der Feststellung einer Dysfunktion, eines "Leidens",
nach dessen "Ursachen" zu suchen hatte.

Auf di ese Wi se wurde auch ei ne ganz neuarti ge Pat hogenese der
di ffusen Angst geschaffen: der Patient erféhrt, dass an i hm etwas
sehr Ungewdhnliches festgestellt wurde, was sich als Vorl &ufer einer
ei nstwei | en noch schl af enden Krankheit nanifestieren kénnte, was aber
auch vielleicht in seinem Fall bedeutungslos ist.

4.6 We wird der Begriff der Krankheit im Zusamrenhang der
pradi ktiven Medi zin (z.B. der genetischen Di agnosti k)
besti mm und angewendet? Wel che Funktion hat er in diesem
Zusmenhang?

"Pradi ktive Medizin" darf nicht mt der Prognose verwechselt
werden, in der es umein arztliches Vorherw ssen uUber den Verl auf der
Krankheit eines Patienten geht. Dieser Unterschied komm am
deutlichsten in der genetischen Untersuchung zum Ausdruck. Der
geneti sche Befund will eine Aussage Uber die Konstitution eines
I ndi vi duunms machen, Uber seine Eigentiamichkeiten, die seinen
Lebensl auf nitbesti mren werden. Von einer "genetischen Diagnostik" zu
sprechen, sprengt also das traditionelle Bedeutungsfeld der Di agnose,
bei der es umdie Beurteilung einer kritische Episode (einer
Er krankung) in einem Lebensl auf geht, in der dem Arzt eine "heil ende"
Rol | e zugeschri eben wird. Zum Wesen der Genetik gehért es, dass die
auf ei nem geneti schen Befund begrindete Aussage etwas Uber die
Ei nmal i gkeit di eses einen Individuuns sagen will.

Di e Verwendung des Ausdrucks "pranatal e oder genetische
Di agnosti k" sollte deshal b, unserer Ansicht nach, vermn eden werden
ebenso wie die nmit dem genetischen Befund unverneidlich gegebene
Stigmati sierung durch di e Zuschrei bung von "Krankheit".

4.7 Ist der Begriff der Krankheit ein geeignetes Instrunent,
um zwi schen angenessenem und unangenessenem
gerechtfertigtemund ungerechtfertigtem Ei nsatz
besti mmter Methoden zu unterscheiden, z.B. genetische
Tests?

Unser Cutachten geht von der Geschichtlichkeit des



Krankhei t sbegri ffes aus und besteht auf der |nkongruenz des Wrtes
"Krankheit", wenn es derzeit in unterschiedlichen Zusanmenhangen

ei ngesetzt wird. Die hier gestellt Frage macht darauf aufmnmerksam
dass "Krankheit" heute als Synonym fir "Das Bose" verwendet wi rd.
Dadurch ist das Wrt zu einer ethischen Keule geworden: das Wort, mt
dem apodi kti sch jede Frage nach Angenessenheit und Rechtfertigung
abgeschl ossen werden kann.

Das Versprechen, dass durch Techni k Krankheiten ausgerottet
wer den konnen, wirkt deshal b apodi ktisch, ja tédlich, weil es als
Ressource fiur das Managenent der Hof fnung herhalt en kann

4.8 In wel chem Masse ist eine Genetifizierung der Medizin
festzustell en? Wl che Auswi rkungen fur das Verstandnis
von Gesundheit, Krankheit und Behi nderung sind damt
ver bunden?

Aus der Perspektive des wahl eri schen Feuill etonl esers erscheint
das Aussmass der Steuergelder, die in Genforschung auf gegangen sind,
verfehlt. Mt spéarlichen Ausnahmen ist bisher Gentherapie
f ehl geschl agen. Di e Bedeut ung geneti scher Befunde fir andere
Therapien ist marginal. Die |dee, dass Heil verfahren durch die
CGeneti k auf eine neue Stufe der Wrksankeit gel angen kdonnten, wird
von bedeut enden Medi zi nern fir eine groteske Illusion gehalten. Und
doch war und ist das genetische Getue von grosser Bedeutung:
= weil es die Frage nach unwertem Leben sal onf&hi g gemacht hat;
= weil es die Entschei dung daruber, es zu gebdren, den Frauen

auf gebur det hat;
= weil es eine neue Basis fir Klassifikation und Di skrininierung

wi ssenschaftlich verankert hat;
= weil es die Begrifflichkeit der Statistik in der Alltagswelt
ei ngefl ei scht hat.

Der Zusanmenhang hat das Paradox zur Fol ge, dass bei wachsendem
Fatal i smus das Gefiuhl der Verantwortung fir die Konsequenzen der
ei genen Option beéangsti gend wachst: in Bezug auf Krankheit kannst Du
sel bst kaum was machen, aber Du bist sel bst schuld am Meisten, was
Dich trifft.

4.9 Hat sich am Verstandni s von Gesundheit, Krankheit und
Behi nderung etwas dadurch verandert, dass der nenschliche
Korper zur Quelle potentieller Behandl ungsmttel wrde
(Organ- oder Gewebespende)

Die Sicht auf den Korper als Rohstoff ist der Abschluss einer
zwei hundertj ahri gen Geschichte der Entkdrperung: des Verlustes der
| ei bhafti gen Sel bst wahr nehnmung, der somati schen Aut ozeption

4.10 W e haben sich i m Zusammenhang der Ver anderung der
Medi zi n di e Erfahrungen vom Leben nit Behi nderung im



medi zi ni schen und sozi al en Sinne, auf Seiten der
Betrof f enen und i hrer Nachsten ver andert?

In der Literatur der letzten Jahre wird betont, dass
Behi nderung zunehmend al s Resul tat ei nes Vorgangs angesehen wird, der
von schwangeren Frauen vernmei dbar gewesen wire. Diese sachlich
unhal t bare Zuschrei bung von Verantwortung wird i mer w eder als
Ausgangspunkt fur Di skussionen verwendet, in denen der Steuerl ast
Ei nhalt geboten werden soll, was letztlich auf die |Iebenl&ngliche
Bel astung der Mutter oder der Eltern hinauslaufen kénnte. Uns scheint
es geboten darauf hinzuwei sen, dass di ese "Beschul di gung" der Mitter
in ein epochenspezifisches Klim passt, in dem zunehnend di e Schuld
far ein medikalisierbares M ssgeschick dem Ei nzel nen zugeschri eben
wi rd. Wenigstens fur Deutschland ist die menschliche Bedeutung di eser
Tendenz, nach unseren Kenntnissen, noch nicht ernst zum Thema ei ner
Unt er suchung gewor den

4.11 G bt es Veranderungen in der Medizin, die mt
Stigmati si erungs- oder Diskrimnierungserfahrungen oder -
Bef Gr cht ungen ver bunden si nd?

Stigmatisieren heisst soziol ogi sch, jenmandem besti mte, von der
CGesel I schaft als negativ bewertete, Merkmal e zuzuordnen, bzw ihn
oder sie dadurch zu kennzei chnen. Tiefer und fundanental er, wenn auch
wegen sei ner schl ei chenden Sel bstver st dndl i chkeit kaum benerkbar, i st
di eser Vorgang der bedrohlichen Markierung dort, wo di e epochal e
W rkmachti gkeit noderner bionedizi ni scher Praxis bzw. Forschung aus
der Distanz einer |&ngeren historischen Perspektive augenféallig wi rd.
Geneint sind die Prozesse der Redefinition des Menschen durch das
bi omedi zi ni sche Koérperbild, das innerhalb der |etzten Dekade das
Al |l t agsver st dndni s der Subjekte von sich sel bst beschl euni gt
unezupr dgen scheint. Damit hat die Bionmedizin eine Wrksankeit, we
sie die klassische Medizin der Nachkriegszeit nicht beanspruchen
konnte, deren objektiver 'Korper' noch als arztliches Konstrukt
tendenziell fremd und deshal b erkenntlich war. Das Paradox di eser
gesel I schaftlichen Sel bststigmatisierung durch biow ssenschaftliche
Auf kl &rung erscheint vor dem Hi ntergrund der |aufenden Debatte in der
geneti schen Grundl agenforschung in ei nem scharfen Licht:

I nnerwi ssenschaftliche Kritiker des Human Genonproj ekts machten auf
den ei genartigen Wderspruch aufmerksam dass in dem MaRe, in demdie
determ ni erenden "Gene" innerw ssenschaftlich als unhaltbare

wi ssenschaftliche Hypothese erkannt werden, sie im Kopf der Laien zur
Gewi ssheit wurden, sich in ihmeinkérperten. Jeder neint zu w ssen
dass Gene den Korper programmi eren, dass Antikdrper das eigene System
regul i eren, dass das Kind aus einer KeimZellverschmel zung hervor geht
etc. Die biow ssenschaftliche Deutungsnacht erreichte nicht nur

Berei che des Al ltagsl ebens und des ' Pathol ogi schen', nicht nur
"Normalitéat' und ' Gesundheit', sondern di e biographische Person

sel bst als ein genetisch deterniniertes Subjekt.



