Genetische Diskriminierung in Deutschland - Eine explorative
Studie am Beispiel der Huntington-Krankheit1

Von Thomas Lemke

In der wissenschaftlichen Literatur, aber auch in den Medien und einschlédgigen Gesetzestexten
bezeichnet genetische Diskriminierung eine Ungleichbehandlung von Menschen, die von gene-
tischen Krankheiten bzw. Krankheitsrisiken betroffen sind. Untersuchungen in den USA,
Grofbritannien und Australien haben den Nachweis erbracht, dass das zunehmende genetische
Wissen zu neuen Formen von Ausgrenzung, Benachteiligung und Stigmatisierung fiihrt (Bil-
lings et al. 1992; Geller et al. 1996; Low et al. 1998; Otlowski et al. 2002).2 Anders als in die-
sen Léndern gibt es in Deutschland bislang keine empirischen Studien zu Formen genetischer
Diskriminierung. Daher ist vollig offen, wie hdufig Menschen hierzulande aufgrund ihrer gene-
tischen Eigenschaften diskriminiert werden. Gibt es iiber Einzelfille hinaus Formen systemati-
scher genetischer Diskriminierung und in welchen Institutionen und gesellschaftlichen Feldern
treten diese gegebenenfalls auf? Diese Fragen lassen sich im Moment nicht einmal ansatzweise
beantworten, da es gegenwirtig an einschlidgigen Studien und grundlegenden Erhebungen
fehlt. Selbst in der vom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung finanzierten ethischen,
rechtlichen und sozialen Begleitforschung zum Humangenomprojekt findet sich keine einzige
Untersuchung zu diesem Problemfeld (vgl. German Human Genome Project 2002).

Diese Forschungsliicke ist umso tiberraschender, als in der ffentlichen Diskussion der gene-
tischen Diagnostik und ihrer sozialen Folgen die Frage einer moglichen Diskriminierung von
Betroffenen eine zentrale Rolle spielt. Sie wird in Presseberichten und Reportagen immer wie-
der thematisiert, ohne allerdings auf grofleres wissenschaftliches Interesse zu treffen (Der Spie-
gel 2004; Gotte 2004; Schwigerl 2004).3 Ebenso steht das Problem genetischer Diskriminierung
im Zentrum politischer Regulierungsbemiihungen. Nachdem inzwischen in einer Reihe von
Staaten gesetzliche Regelungen zur Nutzung genetischer Daten existieren, hat im Herbst 2004
auch das Bundesministerium fiir Gesundheit und soziale Sicherung den Entwurf fiir ein »Gesetz
tiber genetische Untersuchungen bei Menschen« vorgelegt. Dieses Gendiagnostikgesetz soll den
Einsatz von Genanalysen regeln und verhindern, dass jemand aufgrund seiner genetischen Kon-
stitution diskriminiert wird (Bundesministerium fiir Gesundheit und Soziales 2004).4

1) Dieser Artikel beruht auf Arbeiten im Rahmen eines Forschungsprojekts, das von der DFG unter dem
Titel »Genetische Diagnostik in der Risikogesellschaft« gefordert und am Institut fiir Sozialfor-
schung in Frankfurt am Main durchgefiihrt wurde. Viele Ideen und Anregungen zu diesem Text ge-
hen auf Diskussionen mit Mitgliedern der Genetic Screening Study Group in Boston sowie Vertretern
des Council for Responsible Genetics in Cambridge/Mass. zuriick. Bedanken mochte ich mich vor
allem bei Joseph Alper, Jon Beckwith, Peter Conrad, Lisa N. Geller und Sujatha Byravan sowie bei
Diane Paul und Sarah Jensen. Fiir Kritik und Kommentare an einer ersten Fassung des Manuskripts
danke ich auch Anne Waldschmidt, Katrin Griiber und den Kolleginnen und Kollegen am Institut fiir
Sozialforschung.

2) Fiir einen Uberblick iiber die bislang vorliegenden Studien zu Erfahrungen genetischer Diskriminie-
rung s. Lemke/Lohkamp 2005.

3) Eine breite Medienresonanz im In- und Ausland fand etwa der Fall einer Lehrerin, der im Jahr 2003
aufgrund ihres Risikos, an einer genetischen Krankheit zu leiden, die Einstellung als Beamtin auf Pro-

be in den hessischen Schuldienst zunichst verweigert wurde (Mechan-Schmidt 2003; Burgermeister
2003; Traufetter 2003).

4) In Paragraph 4 des Entwurfs heifit es: »Niemand darf wegen seiner genetischen Eigenschaften oder
der genetischen Eigenschaften einer anderen Person, wegen der Vornahme oder Nichtvornahme einer
genetischen Untersuchung oder Analyse bei sich oder einer anderen Person oder wegen des Ergeb-
nisses einer solchen Untersuchung oder Analyse benachteiligt werden.«
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Die vorliegende Studie soll auf diese offensichtliche Forschungsliicke aufmerksam ma-
chen und einen Beitrag dazu leisten, sie ein Stiick weit zu schlieen. Ihr Ziel ist es, Anhalts-
punkte dafiir zu liefern, inwieweit sich Praktiken genetischer Diskriminierung in Deutsch-
land institutionell verfestigt haben, welche Form diese gegebenenfalls annehmen und welche
gesellschaftlichen Felder betroffen sind. Im Mittelpunkt der Untersuchung stehen Betroffene
der Huntington-Krankheit und deren Erfahrungen mit genetischer Diskriminierung. Die fol-
gende Darstellung ist jedoch keine systematische Erhebung, sondern eine explorative Samm-
lung von Fallgeschichten, welche die Grundlage fiir eine vorldufige Einschétzung der spezi-
fischen Felder und Formen genetischer Diskriminierung in Deutschland bietet.

Die Untersuchung ist die erste sozialwissenschaftliche Studie genetischer Diskriminie-
rung; die bisherigen Erhebungen wurden von Vertretern der Naturwissenschaften, der Medi-
zin und der Rechtswissenschaften durchgefiihrt. Sie zeigt erstens, dass der in den vorange-
gangenen wissenschaftlichen Untersuchungen zugrunde gelegte strikte Begriff genetischer
Diskriminierung zu eng gewihlt ist. Dieser ist fiir Benachteiligungen und Ungleichbehand-
lungen auf der Basis des Genotyps reserviert und streng von Diskriminierung aufgrund von
Behinderung und Krankheit unterschieden. Auf diese Weise kann jedoch nicht mehr analy-
siert werden, inwieweit auch bereits Erkrankte in Folge der genetischen Natur der Krankheit
diskriminiert werden. Zweitens ist es notwendig, neben Praktiken institutioneller Diskrimi-
nierung, die bislang den Fokus der Untersuchungen bildeten, auch Formen interaktioneller
und indirekter Diskriminierung in die Analyse einzubeziehen. Diese Dimensionen geneti-
scher Diskriminierung werden in den folgenden Abschnitten anhand einer ausfiihrlichen
Darstellung und Diskussion der erhobenen Fallgeschichten erldutert. Zunéchst sollen jedoch
die analytische Konzentration auf die Huntington-Krankheit begriindet und das Forschungs-
design der Studie genauer vorgestellt werden. Der letzte Teil des Textes fasst die Untersu-
chungsergebnisse zusammen und stellt die Grenzen der Studie heraus.

1. Aufbau und Forschungsdesign der Studie

Die Huntington-Krankheit

Drei Griinde waren ausschlaggebend fiir die Entscheidung, Betroffene der Huntington-
Krankheit (Morbus Huntington) zu ihren Erfahrungen mit genetischer Diskriminierung zu
befragen. Der erste liegt in der spezifischen Qualitit der Krankheit, die meist erst im vierten
oder fiinften Lebensjahrzehnt auftritt. Das Leiden ist in der Regel durch schwerwiegende
korperliche und geistige Verdnderungen gekennzeichnet. Unwillkiirliche, ruckartige Muskel-
zuckungen am ganzen Korper oder psychische Auffélligkeiten und Personlichkeitsverdnde-
rungen markieren hidufig den Beginn der Krankheit, die im weiteren Verlauf zum korperli-
chen und geistigen Verfall fiithrt und nach etwa 15 bis 25 Jahren unvermeidlich mit dem Tod
der Erkrankten endet. Morbus Huntington ist eine autosomal-dominante erbliche Erkran-
kung, d.h. dass jedes Kind eines Huntington-Anlagetrdgers das entsprechende Allel® mit ei-
ner Wahrscheinlichkeit von 50 Prozent emptingt. Da sich Morbus Huntington in der Regel
spét manifestiert, leben die Kinder von bereits Betroffenen mit der Ungewissheit, Anlagetri-
ger zu sein bzw. in Zukunft selbst an der Krankheit zu leiden (Dose 1997; Lange 2002). Ob-

5) Allele sind verschiedene Varianten ein und desselben Gens. Wihrend es in der Bevolkerung viele
hundert verschiedene Allele eines Gens geben kann, besitzt jeder Mensch hochstens zwei verschie-
dene Allele an jedem Genort (je eins von der Mutter und vom Vater).
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wohl diese »Risikopersonen«6 nicht krank sind und moglicherweise niemals erkranken wer-
den, sind sie — wie bisher bekannt gewordene Einzelfille zeigen — bereits in der Gegenwart
diskriminierenden Praktiken ausgesetzt.

Fiir die Auswahl der Krankheit war zweitens ausschlaggebend, dass seit mehr als zehn
Jahren ein molekulargenetisches Untersuchungsverfahren vorliegt, das es erlaubt, die Muta-
tion direkt bei potentiellen Anlagetrigern durch Blut- oder Gewebeproben nachzuweisen
(The Huntington’s Disease Collaborative Group 1993). Dieses »technologische Angebot«
bietet »Risikopersonen« die Moglichkeit, eine relative Gewissheit iiber die Krankheitsmani-
festation bzw. ihre individuelle Betroffenheit zu erlangen.7 Gleichzeitig kann die abstrakte
Moglichkeit, den eigenen Risikostatus zu verifizieren, jedoch auch dazu fiihren, dass interes-
sierte Dritte wie Versicherungen oder Arbeitgeber einen mehr oder weniger grofen Druck
auf potentiell Betroffene ausiiben, diese Option zu nutzen, um sich iiber ihr Erkrankungsrisi-
ko zu informieren.®

Drittens ist dokumentiert, dass Menschen mit diesem Leiden bereits konkrete Erfahrungen
genetischer Diskriminierung in Deutschland gemacht haben. Zwar wurde bislang in den Me-
dien nur iiber einige wenige Fille von ungerechtfertigter Ungleichbehandlung aufgrund einer
vermuteten oder tatséchlichen genetischen Disposition fiir die Huntington-Krankheit berich-
tet, aber innerhalb der Binnenoffentlichkeit von Betroffenen und Selbsthilfegruppen sind
weitaus mehr Fille bekannt.”

In Deutschland sind etwa sieben- bis achttausend Menschen direkt von der Huntington-
Krankheit betroffen (die Storung tritt mit einer Haufigkeit von 1:10.000 bis 1:12.000 auf).
Die Zahl der »Risikopersonen, die als Angehorige von Erkrankten oder (moglichen) Anla-
getragern spiter selbst zu erkranken drohen, liegt um ein Vielfaches dariiber (Schmidtke
1997: 45). Obwohl die genetischen Grundlagen der Huntington-Krankheit bereits vor einiger
Zeit identifiziert wurden, ist es bislang nicht gelungen, wirksame Therapien zu entwickeln.
Pharmakologische Interventionen, physiologische Behandlungen, logopiddische Malnah-
men, kognitive Trainingsverfahren und unterstiitzende psychotherapeutische Beratungen
konnen zwar im Einzelfall die Symptome der Krankheit lindern; bis heute ist es jedoch nicht
gelungen, dem Verfallsprozess vorzubeugen und den Tod der Erkrankten zu verhindern.

Methodisches Vorgehen und Untersuchungsdesign

Jede Untersuchung zu Erfahrungen genetischer Diskriminierung trifft auf ein doppeltes Pro-
blem: Wie ist es erstens moglich, Betroffene zu ermitteln und wie lassen sich diese zweitens
dazu bewegen, Auskunft iiber mogliche Praktiken von Diskriminierung zu geben? Ein er-
folgversprechender Weg besteht in der Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen, in der Men-

6) Die Bezeichnung »Risikoperson« dient in diesem Text als Kiirzel fiir Menschen, die als mogliche Mutati-
onstrager von Morbus Huntington ein Erkrankungsrisiko von 50 Prozent besitzen. Auch wenn der Begriff
den Vorzug hat, die umstindliche und lange Formulierung zu vermeiden, ist er nur mit Vorsicht zu verwen-
den. Er suggeriert ndmlich félschlicherweise, dass das Krankheitsrisiko den betroffenen Personen gleichsam
eingeschrieben sei, ihm eine physische Realitit entspricht. Um die Gefahr einer unzulédssigen Typisierung
zu vermeiden, wird der Begriff hier nur in Anfiihrungszeichen verwandt. Zu den Problemen eines unreflek-
tierten Gebrauchs des Risikobegriffs in medizinischen Kontexten vgl. Gigerenzer 2002. Fiir eine historische
und systematische Analyse des »at-risk health status« aus medizinsoziologischer Perspektive s. Kenen 1996.

7) Zu den zahlreichen Problemen, die der Test aufwirft vgl. die Darstellung in Lemke 2004: 31-48.

8) Billings et al. 1992 und Geller et al. 1996 zeigen in ihren auf die USA und Kanada fokussierten Un-
tersuchungen Fille auf, in denen — zumindest in der Vergangenheit — ein solcher Druck auf Betroffe-
ne ausgeiibt wurde.

9) Vgl. dazu Lemke/Lohkamp 2005: 55-63.
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schen, die an der betreffenden Krankheit leiden, aber auch »Risikopersonen« und Angehori-
ge zusammengeschlossen sind. Die vorliegende Studie erfolgte in enger Abstimmung mit
Reprisentanten der Deutschen Huntington-Hilfe e.V. (DHH), die in Deutschland die Aufga-
ben regionaler Selbsthilfegruppen unterstiitzt und koordiniert.!? Der Verein zihlt heute rund
1.500 Mitglieder und hat jéhrlich Kontakt zu etwa 300 weiteren Familien. Die Deutsche
Huntington-Hilfe gliedert sich organisatorisch in den Bundesverband, mehrere Landesver-
binde und zahlreiche regionale und lokale Selbsthilfegruppen, die sich regelméfig zu Ge-
sprichen, Erfahrungsaustausch und Veranstaltungen treffen. Dariiber hinaus existiert als be-
ratendes Gremium ein Wissenschaftlicher Beirat, dem Forscherinnen und Forscher auf dem
Gebiet der Huntington-Krankheit angehoren. Seine Funktion ist es, den Verein iiber die neu-
esten Erkenntnisse zur Huntington-Krankheit zu informieren (Deutsche Huntington-Hilfe
2001: 57-59).!!

Das Konzept der Untersuchung lag Vorstand und Beirat der Deutschen Huntington-Hilfe
vor und wurde dort eingehend diskutiert. Nachdem die beiden Gremien sich bereit erklért
hatten, die Studie zu unterstiitzen, wurde ein Fragebogen in der Ausgabe 2/2004 des Hun-
tington-Kurier, der Quartalszeitschrift der Deutschen Huntington-Hilfe, veroffentlicht. Der
Projektleiter erlduterte in einem Begleitschreiben Zielsetzung und Fragestellung der Unter-
suchung und stellte sich selbst und seine bisherige Forschungstitigkeit vor. Ebenso sicherte
er den Auskunftspersonen zu, dass die Angaben anonymisiert verwendet und datenschutz-
rechtlichen Bedenken Rechnung getragen werden (Huntington-Kurier 2004:1 1-14).!2 Die-
selbe Ausgabe des Huntington-Kurier enthielt auch eine Erkldrung, in der Vorstand und Bei-
rat der Selbsthilfeorganisation zur Beteiligung an der Befragung aufrufen und die Leserinnen
und Leser bitten, an der Studie mitzuwirken.

Um die Riicklaufquote zu erhthen, wurde zusitzlich zur Publikation im Huntington-Ku-
rier eine groflere Anzahl von Fragebdgen an die rund 30 Kontaktgruppen in Deutschland
und Osterreich versandt. Die meist monatlich stattfindenden Gruppentreffen dienen der emo-
tionalen Unterstiitzung von Betroffenen, der Diskussion praktischer Probleme sowie dem In-
formationsaustausch zu sozialen und medizinischen Fragen und der Auswirkungen der

10) Eine solche Kooperation ist sicherlich nicht unproblematisch, da sie aufgrund des selektiven Zugangs
zu den Betroffenen und der Moglichkeit, im Rahmen einer wissenschaftlichen Studie organisationale
Interessen zu artikulieren, potenziell zu biases hinsichtlich der Untersuchungsergebnisse fiihren
kann. Aus zwei Griinden hat sich der Verfasser dennoch fiir diese Vorgehensweise entschieden. Zum
einen handelt es sich bei der Deutschen Huntington-Hilfe weniger um eine Lobby-Organisation als
um eine Koordinationsstelle mit einer dezentralen Organisationsstruktur, die autonome regionale
Gruppen miteinander vernetzt. Zum anderen war diese Form der Zusammenarbeit im Hinblick auf
das Untersuchungsziel alternativlos, da es sonst extrem schwierig, wenn nicht unméoglich gewesen
wire, Betroffene zu erreichen, die zu Auskiinften iiber ihre Erfahrungen genetischer Diskriminierung
bereit sind.

11) Zu den Aufgabenfeldern und Zielen der Organisation s. ausfiihrlich Lemke 2004.

12) Die Bedeutung des Datenschutzes fiir Betroffene der Huntington-Krankheit ist kaum zu tiberschét-

zen. So werden Mitgliederpost der Deutschen Huntington-Hilfe und der Huntington-Kurier in ver-
schlossenen, neutralen Umschldgen an die Mitglieder verschickt, so dass von auflen nicht erkennbar
ist, dass die Adressaten etwas mit der Huntington-Krankheit zu tun haben.
Auf der Jahrestagung der Deutschen Huntington-Hilfe am 24. Oktober 2004 erklérte ein junger
Mann, der »Risikoperson« fiir die Krankheit ist, gegeniiber dem Verfasser, die Frage des Datenschut-
zes bzw. die Angst der Betroffenen, dass andere von ihrem Erkrankungsrisiko erfahren, sei ein zen-
trales Problem jeder Untersuchung genetischer Diskriminierung. Von seinem Risikostatus wisse
beispielsweise niemand auBerhalb seiner Familie (und der Selbsthilfegruppe). Die Post von der DHH
werde an die Adresse der Eltern geschickt.
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Krankheit auf das Familienleben. Die Fragebogen wurden den Kontaktgruppensprechern
bzw. -sprecherinnen mit der Bitte geschickt, diese an interessierte Betroffene weiterzuleiten.

Der Fragebogen ist relativ kurz und kombiniert geschlossene mit offenen Fragen. Erstere
beziehen sich auf den allgemeinen Gesundheits- bzw. Risikostatus, Letztere dienen der
Schilderung von Erfahrungen genetischer Diskriminierung. Er weicht inhaltlich und formal
von Erhebungsinstrumenten ab, die bereits in anderen Studien (z.B. Geller et al. 1996) einge-
setzt wurden. Die inhaltliche Differenz besteht in einer Erweiterung des Diskriminierungs-
spektrums. Konzentrierten sich die meisten Untersuchungen auf die Diskriminierung durch
institutionelle Akteure (wie Versicherungen, Arbeitgeber etc.), so konnten in dieser Studie
auch diskriminierende Praktiken im Freundes- und Bekanntenkreis und innerhalb der eige-
nen Familie thematisiert werden. Der formale Unterschied liegt in der deutlich verbesserten
»Nutzerfreundlichkeit« und vereinfachten Handhabbarkeit des Fragebogens. Da die Befrag-
ten héufig schon erkrankt sind und aufgrund ihrer motorischen Stérungen auch mit Schreib-
schwierigkeiten zu kimpfen haben, wurde fiir die Mehrzahl der Fragen ein Multiple-Choice-
Verfahren gewihlt, bei dem ein einfaches Ankreuzen gem’igt.13 Dariiber hinaus sieht der Fra-
gebogen aber auch die Moglichkeit zu ausfiihrlicheren Antworten vor und gibt Gelegenheit
zu Kritik und Kommentaren an dem Fragenkatalog. Auf diese Weise sollten eine reflexive
Dimension eroffnet und mogliche Defizite der Untersuchung aus Sicht der Betroffenen the-
matisiert und — wenn moglich — korrigiert werden. Diese formale Gestaltung zielte darauf,
die einfache und schnelle Handhabbarkeit des Fragebogens mit der Mdoglichkeit ausfiihrli-
cher Berichte und Kommentare zu verkniipfen.

Die Auswertung der zuriickgesandten Fragebdgen sollte zunidchst erlauben, auf den mogli-
chen Umfang und die spezifischen Formen genetischer Diskriminierung zu schliefen. Erga-
ben sich aus den Fragebogen Anzeichen fiir Praktiken genetischer Diskriminierung, wurden
mit den Betroffenen — soweit deren Einverstdndnis vorlag — ausfiihrliche telefonische Inter-
views vereinbart, um die Hinweise zu konkretisieren. Ziel dieser zusitzlichen Befragung war
es, mehr und detaillierte Informationen tiber mogliche diskriminierende Praktiken zu erhal-
ten. Dariiber hinaus sollte aber auch die spezifische Bedeutung von Erfahrungen genetischer
Diskriminierung fiir die Betroffenen untersucht werden. Die insgesamt neun Interviews wur-
den auf der Grundlage eines offenen Leitfadens gefiihrt und dauerten zwischen zwolf Minu-
ten und mehr als einer Stunde. Da nicht alle Auskunftspersonen zu einem telefonischen Ge-
spriach bereit waren, wurden in fiinf weiteren Fillen an die Betroffenen brieflich oder per E-
Mail scllliiftliche Nachfragen gerichtet, die jedoch bis auf eine Ausnahme unbeantwortet
blieben.

Insgesamt wurden 48 Fragebogen zuriickgesandt. Von den Befragten wollten dreizehn an-
onym bleiben, die tibrigen 35 Personen hinterlieBen Postadresse und/oder Telefonnummer

13) Eine Reihe von Verbesserungen gehen auf die Anregungen und das Engagement verschiedener Per-
sonen zuriick. Viele Vorschlige zur Vereinfachung und Prizisierung der Fragen sind Friedmar
Kreuz, Mitglied des Beirats und des wissenschaftlichen Beirats der DHH und der Vorsitzenden der
DHH, Christiane Lohkamp, zu danken. Die kritischen Kommentare von Ferdinand Sutterliity halfen
bei der Uberarbeitung der ersten Fassung des Fragebogens.

14) Dariiber hinaus holte der Untersuchungsleiter miindliche Auskiinfte von freien Versicherungsmak-
lern und Vertretern von Riickversicherungen ein, um Einzelfragen nachzugehen und Detailprobleme
zu kldren. Ausgewertet wurden auch Informationen aus Gespriachen mit Humangenetikern und me-
dizinischen Experten auf dem Gebiet der Huntington-Krankheit und mit der Vorsitzenden der Deut-
schen Huntington-Hilfe. Hinzu kamen Material aus Feldbeobachtungen und Notizen aus Gespridchen
mit Betroffenen der Huntington-Krankheit am Rande des Jahrestreffens der Deutschen Huntington-
Hilfe, das vom 22. bis 24. Oktober 2004 in Bielefeld stattfand. Die schriftliche Befragung und die
telefonischen Interviews fanden im Zeitraum von Mai bis Dezember 2004 statt.
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bzw. E-Mail-Adresse. Zehn ausgefiillte Fragebogen kamen von der Kontaktgruppe in Oster-
reich, einer aus den USA, der Rest aus allen Teilen Deutschlands. Eine deutliche Mehrheit
der Auskunftspersonen (29 Personen) erklirte, bereits Erfahrungen mit (genetischer) Diskri-
minierung gemacht zu haben, ein knappes Fiinftel der Befragten befiirchtete dies fiir die Zu-
kunft (9 Personen). Etwa ebensoviel (10 Befragte) verneinten beides. Unter denjenigen, wel-
che Diskriminierungserfahrungen schilderten, befanden sich »Risikopersonen« fiir die
Huntington-Krankheit in der Minderzahl; die meisten Auskunftspersonen waren erkrankt
und berichteten iiber Praktiken von Missachtung, Stigmatisierung und Ausgrenzung auf-
grund einer bereits bestehenden Krankheit.

2. »Ein Schlag ins Gesicht« — Praktiken institutioneller Diskriminierung

In vier Fillen wurde iiber eine genetische Diskriminierung von Menschen mit einem Erkran-
kungsrisiko fiir die Huntington-Krankheit durch institutionelle Akteure berichtet, wobei
samtliche Fille das Versicherungsgewerbe betrafen. In zwei Fillen handelt es sich jedoch
um Probleme mit derselben Versicherungsgesellschaft bzw. -police.

Fall 1

Eine Erzieherin, in deren Familie mehrere Menschen an der Huntington-Krankheit leiden,
bewarb sich im Jahr 2002 bei einem Versicherungsunternehmen um eine Vorsorgeversiche-
rung. Die Antragsunterlagen enthielten Fragen zum Gesundheitszustand der Bewerberin,
wobei auch mogliche »Erbkrankheiten« aufzufiithren waren. Die Frau gab wahrheitsgemaf
an, dass sie hdufige Migrineanfille und eine Sehschwiche habe und GroBmutter, Vater und
Onkel an Morbus Huntington erkrankt bzw. bereits verstorben sind.

Die Versicherungsgesellschaft lehnte ihren Antrag zunéchst ohne Begriindung ab. Darauf-
hin nahm die Antragstellerin an, dass der Grund dafiir in ihrer mangelnden Sehfihigkeit lie-
ge. Auf ihre telefonische Riickfrage hin erklirte der zustindige Sachbearbeiter, dass ihr der
Versicherungsschutz aufgrund ihrer Huntington-Familiengeschichte verweigert worden sei.
Er bedauere diese Entscheidung, es sei ihm jedoch nicht moglich, dies zu korrigieren. Der
Sachbearbeiter schlug ihr dann vor, sich molekulargenetisch untersuchen zu lassen. Bei ei-
nem negativen Untersuchungsergebnis stiinde einem Versicherungsvertrag nichts im Wege.
Kurze Zeit spiter erhielt die Frau einen Brief der Versicherungsgesellschaft, der auf das Te-
lefongesprich Bezug nahm. In diesem Schreiben heif3it es: »Leider sind wir in unseren Ent-
scheidungen an medizinische Statistiken gebunden und sind dazu gezwungen, den Antrag
auf Grund der Familienanamnese des Chorea-Huntingtons abzulehnen.«! Diese Auskunft
sei — so die Antragstellerin — fiir sie »ein Schlag ins Gesicht« gewesen. [A 39]

Fall 2

Ihrer jiingeren Schwester erging es wenig spiter ebenso. Sie bemiihte sich zweimal bei der-
selben Versicherungsgesellschaft um eine Police und wurde in beiden Fillen mit Hinweis
auf ihre Familiengeschichte abgelehnt. [A 38]

Fall 3

Im néchsten Fall wurde bei der Mutter einer Auskunftsperson Mitte der 1990er Jahre Mor-
bus Huntington diagnostiziert. Als die Tochter von der Krankheit erfuhr, schloss sie so
schnell wie moglich, eine Lebensversicherung ab, die auch einen Berufsunfiahigkeitsschutz

15) Das Schreiben liegt dem Verfasser vor.
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enthielt. Sie habe — so ihre eigene Einschétzung — »panisch« reagiert, nicht sorgfiltig die An-
gebote der verschiedenen Versicherungsgesellschaften miteinander verglichen und daher
eine Police mit ungiinstigen Konditionen erworben. Nach einigen Jahren fasste die Frau den
Entschluss, sich durch eine molekulargenetische Untersuchung Gewissheit iiber ihr Erkran-
kungsrisiko zu verschaffen. Sie nahm Kontakt zu einer lokalen Huntington-Selbsthilfegrup-
pe auf, mit deren Hilfe sie einen Psychologen fand, der sie wihrend der genetischen Bera-
tung und vor der Untersuchung betreute. Die schlieflich durchgefiihrte Genanalyse ergab,
dass sie keine Mutationstrdgerin ist. Darauthin brach die Frau die psychotherapeutische Be-
treuung vorzeitig ab.10

Nachdem das (negative) Ergebnis der molekulargenetischen Untersuchung vorlag, wollte
sie die Versicherung wechseln, um einen neuen Vertrag mit besseren Konditionen zu erhal-
ten. Sie kontaktierte auf Empfehlung einer Bekannten eine freie Versicherungsmaklerin.
Diese erklirte ihr, dass sie im Moment keine Lebensversicherung abschlieen konne, da sie
sich kiirzlich in psychotherapeutischer Behandlung befunden hat. Weder wusste die Makle-
rin etwas iiber die Huntington-Krankheit noch von der Moglichkeit einer priadiktiven Gendi-
agnostik; ebenso wenig war ihr bekannt, dass die »Richtlinien« zur Durchfithrung der Gena-
nalyse17 eine psychologische Betreuung wiéhrend der Untersuchungsphase und nach
Mitteilung des Diagnoseergebnisses nachdriicklich empfehlen. Offenbar war es fiir die Mak-
lerin unerheblich, aus welchen Griinden eine Psychotherapie durchgefiihrt wurde. Ihrer Aus-
kunft zufolge war allein der Umstand maligebend, dass eine psychotherapeutische Betreu-
ung in Anspruch genommen wurde. Die Versicherungsmaklerin erklédrte der Frau, dass sie
nur einige Jahre zu warten brauche, dann konne sie eine neue Lebensversicherung abschlie-
Ben.'8 [A 21]

Fall 4

Eine Auskunftsperson mit Angehdorigen, die an der Huntington-Krankheit leiden, beschreibt
ihre Schwierigkeiten, eine Berufsunfihigkeitsversicherung abzuschlieen. Im Jahr 2000 sei
sie von einigen Versicherungsgesellschaften aufgrund ihrer Familiengeschichte abgelehnt
worden. Da die Person anonym bleiben will, war es jedoch nicht moglich, eine detaillierte
Schilderung des Falls und konkrete Belege fiir die Ablehnungsentscheidungen zu erhalten.
[A 8]

3. »Vorsorgliche Geheimhaltung« — Mechanismen indirekter Diskriminierung

Neben einer direkten Diskriminierung von konkreten Personen, die unmittelbar mit Benach-
teiligung oder Stigmatisierung konfrontiert sind, zeigt die Untersuchung auch Formen »indi-
rekter« Diskriminierung. Darunter sollen alle Faktoren verstanden werden, die mittelbar auf

16) Auch bei einem negativen Untersuchungsergebnis wird eine Fortsetzung der psychotherapeutischen
Betreuung empfohlen, da die Erkenntnis, kein Mutationstréger zu sein, das Selbstbild radikal in Frage
stellt und bei einigen Betroffenen eine Depression auslost, etwa aus Schuldgefiihlen gegeniiber er-
krankten Angehdorigen (Tibben et al. 1997; Williams et al. 2000).

17) Die »Richtlinien« wurden von einem Komitee erarbeitet, das aus Vertretern der Internationalen Hun-
tington-Assoziation (IHA) und der Huntington-Forschungsgruppe des Weltverbandes fiir Neurologie
(WEN) bestand. Sie setzen sich zusammen aus Empfehlungen zur humangenetischen Beratung und
zur technischen Durchfiihrung der Genanalyse (Medizinische Genetik 1994).

18) Offenbar handelt es sich hier um eine Falschauskunft. Vertreter von Versicherungsunternehmen er-
kldrten gegeniiber dem Verfasser , dass eine Inanspruchnahme psychotherapeutischer Leistungen im
Zeitraum unmittelbar vor Antragstellung keineswegs generell zur Verweigerung einer Lebensversi-
cherung fiihrt.
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Betroffene einwirken und deren Entscheidungsspielrdume und Handlungsoptionen beschrin-
ken.!® Wihrend direkte genetische Diskriminierung einzelfallbezogen bleibt und die Art und
Weise meint, wie bestimmte Menschen mit genetischen Eigenheiten individuell behandelt
werden, bezieht sich indirekte Diskriminierung auf jene sozialen Unwerturteile, Vorurteils-
struk%gren und Formen von Missachtung, die an alle Gesellschaftsmitglieder adressiert
sind.

Der hier gewihlte Begriff der indirekten Diskriminierung ist sowohl zu unterscheiden von
sekunddrer wie von mittelbarer Diskriminierung. Unter Letzterer werden Praktiken verstan-
den, bei denen zwar formell eine gleiche Behandlung vorliegt, diese aber nachteilige Aus-
wirkungen auf eine bestimmte Gruppe von Personen hat (Rottgen 2004: 146 ff), wihrend
Erstere auf eine Ungleichbehandlung von Menschen fokussiert, die an (sekundéren) Merk-
malen wie Einkommens- oder Bildungsniveau oder Familienstatus ansetzt (Hormel/Scherr
2004: 26-28). Auf der Grundlage eines so gefassten Begriffs indirekter Diskriminierung
kann etwa untersucht werden, welche neuen Entscheidungszwinge und bislang unbekann-
ten moralischen Pflichten die Ausweitung und Verbreitung genetischen Wissens produziert:
Mit welchen normativen Erwartungen und Vorstellungen »genetischer Verantwortung« wer-
den die Einzelnen konfrontiert? Wie werden ihre Handlungsoptionen und Entscheidungs-
moglichkeiten dariiber eingeschrinkt? Wird das Management genetischer Risiken zum Be-
standteil individueller Gesundheitsvorsorge und kollektiver Priaventionspolitiken? Welche
Formen genetischer Besonderheit werden demgegeniiber als »vermeidbar« oder »minder-
wertig« prasentiert? All diese Fragen verbleiben bislang auBlerhalb der wissenschaftlichen
Auseinandersetzung mit genetischer Diskriminierung.

Dass dies einen signifikanten Mangel darstellt, verdeutlichen die Untersuchungsergebnis-
se. Wie wirksam die Mechanismen indirekter Diskriminierung sind, zeigen zunichst jene
Handlungsstrategien, mit denen »Risikopersonen« eine — in den Worten eines Betroffenen —
»latent vorhandene Ablehnung« (A 47) antizipieren und sich in ihrem Verhalten reflexiv
darauf einstellen. Das wirksamste Mittel, sich genetischer Diskriminierung zu entziehen, be-
steht darin, Individuen und institutionellen Akteuren wie Versicherungen oder Arbeitgebern
den (moglichen) Mutationstrigerstatus nicht zur Kenntnis zu bringen. Diese »vorsorgliche
Geheimhaltung« (A 47) reicht von der Partnerwahl iiber Nachbarschaftsbeziehungen bis ins
Arbeitsleben. So erklirte eine Auskunftsperson, deshalb keine Erfahrungen mit genetischer
Diskriminierung gemacht zu haben, »weil ich nicht iiber meine Position als Risikoperson

19) Vgl. dazu die Unterscheidung der Enquetekommission »Recht und Ethik der modernen Medizin«:
»Direkte Diskriminierung bedeutet eine moralisch nicht gerechtfertigte Ungleichbehandlung oder
Ausgrenzung von Menschen durch andere Menschen bzw. Institutionen. Darunter wire etwa die Dis-
kriminierung von Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmern oder von Versicherten oder Menschen mit
Behinderung auf der Grundlage von Gentests zu verstehen. Unter indirekter Diskriminierung sind so-
ziale Werte und Normen zu verstehen, die eine Geringschétzung bestimmter Menschen ausdriicken.
Darunter wiirde die Etablierung gesellschaftlicher Normen wie beispielsweise >Lebenswertzuschrei-
bungen« aufgrund chronischer Krankheit oder Behinderung fallen.« (Deutscher Bundestag 2002: 57).
Fiir einen weiteren Differenzierungsversuch s. Pettigrew/Talyor 2000: 689: »Direct discrimination oc-
curs at points where inequality is generated, often intentionally. When decisions are based explicitly on
race, discrimination is direct. Indirect discrimination is the perpetuation or magnification of the original
injury. It occurs when the inequitable results of direct discrimination are used as the basis for later deci-
sions (>past-in-present discrimination«), or decisions in linked institutions (>side-effect discrimination«).«

20) Deborah Hellmans »expressivist argument« zielt auf eine dhnliche Unterscheidung: »The expressi-
vist argument [...] focuses on the meaning expressed to everyone by the practice of genetic discrimi-
nation: does it convey the message that people with genetic conditions are less worthy of our concern
and respect than others? While it may be true that an individual is pitied rather than blamed for being
obese or alcoholic in that the genetic link tends to absolve individual responsibility for the condition,
it may remain true that social practices which continue to treat the obese or alcoholic and others with
genetic conditions less well express that the lives of these people are less valuable« (2003: 108).
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spreche« (A 12). Die Betroffenen lehnen es ab, sich »zu outen« (A 40) und verheimlichen
gezielt ihr Erkrankungsrisiko, da sie befiirchten, dass sich sonst die Beziehung zu Freunden
und Bekannten negativ verindert (A 44). In Einzelfillen weils sogar der Lebenspartner nicht
genau, um welche Krankheit und Symptomatik es sich handelt (A 40). Die Ausklammerung
des eigenen Erkrankungsrisikos und der Angste, die damit einhergehen, wird von den Be-
troffenen als eine Form des Zwangs erfahren, als Einschrinkung von Kommunikationsmog-
lichkeiten und als Notwendigkeit, anderen wichtige Informationen iiber sich selbst und die
eigene Zukunft vorzuenthalten. Die Angst vor »Entdeckung« — so ein Betroffener — sei »ein
entscheidender Faktor, der schon eine >Form« der Diskriminierung darstellt« (A 19). Sie
zwinge dazu, den eigenen Risikostatus zu verschweigen, um nach dem Motto zu leben: »Je
weniger Leute es wissen, desto besser.« (A 21)

Diese Vorsichtsregel gilt in institutionellen Kontexten noch mehr als in personlichen Bezie-
hungen. Als ein Beispiel dafiir gilt die Frage nach »Erbkrankheiten« bei der amtsérztlichen Un-
tersuchung zur Verbeamtung, die von vielen Menschen mit einer Huntington-Familiengeschich-
te bereits als illegitim und unzulédssig empfunden wird (A 12; A 7). Um sich ihren Berufswunsch
zu erfiillen, machen Betroffene unter Umsténden liickenhafte oder falsche Angaben (A 44; A 7).
Bei einer Polizeibeamtin ging die Angst davor, dass ihre Kollegen von der Krankheit erfahren
konnten, sogar so weit, dass sie die Krankenberichte ihres an Morbus Huntington leidenden Va-
ters darauthin durchsah, ob ihr eigenes Erkrankungsrisiko darin festgehalten ist. Sie befiirchtete,
dass ihre Vorgesetzen sie zu einer molekulargenetischen Untersuchung zwingen konnten, um
ihre weitere Dienstfihigkeit zu iiberpriifen: »Wenn es im Beruf jemand erfahren hitte, wire ich
nicht verbeamtet worden! Wenn es jetzt bekannt werden wiirde, wiirde man mich vermutlich
zum Test oder der Aufgabe meiner Berufsausiibung zwingen« (A 19). Ahnliche Angste duferte
eine Frau, die bis vor kurzem eine befristete Stelle an einer Universitit innehatte. Sie ist sich si-
cher, dass sie ihre Arbeit verloren hitte und »weggemobbt« worden wire, wenn sie jemandem
am Fachbereich von ihrem Erkrankungsrisiko erzahlt hitte (A 40).

Aber nicht nur im beruflichen Bereich, auch gegeniiber Versicherungen werden eigene Er-
krankungsrisiken verschwiegen bzw. Fragen nach der Familienanamnese falsch beantwortet
(A 7). Dartiber hinaus befiirchten Betroffene Probleme bei Adoptionsverfahren. In einem
Fall verheimlichte ein Mann, der zusammen mit seiner Ehefrau ein Kind adoptieren wollte,
dass Familienmitglieder an Morbus Huntington erkrankt sind, »weil wir uns nicht sicher wa-
ren, ob das schon den Ausschluss bedeutet. Wir haben angegeben, dass mein Vater Multiple
Sklerose hatte, die nicht zu 50 Prozent vererbt wird« (A 46).

Das Verschweigen der Erkrankungsrisiken kennzeichnet offenbar auch das Verhéltnis un-
ter den Betroffenen. So weist eine Befragte darauf hin, dass selbst im Kreis von »Risikoper-
sonen« die (positiven) Ergebnisse molekulargenetischer Untersuchungen zu den »bestgehii-
tetsten Familiengeheimnissen [gehoren]. In meinem >Huntington<Bekanntenkreis reden
eigentlich nur die Familien offen iiber Huntington und Testergebnisse, die sicher sein kon-
nen, dass es in ihrer Familie keinen Huntington-Nachwuchs mehr geben kann« (A 24).

Festzuhalten ist, dass es fiir eine systematische Analyse genetischer Diskriminierung nicht
ausreicht, nur die konkreten Fille von Diskriminierung zu dokumentieren; wichtig ist auch,
jene Handlungsstrategien in den Blick zu nehmen, mit denen Betroffene eine negative Kate-
gorisierung durch das soziale Umfeld antizipieren. Die Bewiltigungsstrategien im Umgang
mit genetischen Besonderheiten weisen einige signifikante Ahnlichkeiten mit jenen Hand-
lungsmustern auf, die Personen mit beschidigter Identitit anwenden. Es liegt daher nahe, die
Praktiken der »vorsorglichen Geheimhaltung« (A 47) des eigenen genetischen Risikostatus
mit Erving Goffmans Studien von stigmatisierten Personen zu vergleichen. Bekanntlich un-
terschied Goffman zwischen Personen, denen ein Stigma anhaftet und solchen, denen ein
Stigma potentiell angeheftet werden kann: »Nimmt das stigmatisierte Individuum an, daf}
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man tiiber sein Anderssein schon Bescheid wei3 oder daff es unmittelbar evident ist, oder
nimmt es an, daf} es weder den Anwesenden bekannt ist noch von ihn unmittelbar wahrnehm-
bar? Im ersten Fall hat man es mit der Misere des Diskreditierten zu tun, im zweiten mit der
des Diskreditierbaren« (Goffman 1970: 12; Hervorheb. im Orig.). Analog jener, die Goffman
als »Diskreditierbare« bezeichnet, liegt das entscheidende Problem fiir Menschen mit geneti-
schen Erkrankungsrisiken darin, Informationen {iber ihren (potenziellen) »genetischen De-
fekt« so zu filtern und zu steuern, dass sie gar nicht erst in die Situation einer diskreditierten
Person kommen. Dies gilt umso mehr als die genetischen Informationen fiir die gesamte Le-
bensdauer der Betroffenen Giiltigkeit besitzen. Die sich daraus ergebende permanente »Infor-
mationskontrolle als Management von genetischer Besonderheit« (Scholz 1995: 52) besteht
typischerweise in einer Doppelstrategie. Auf der einen Seite vermeiden »Risikopersonen« Si-
tuationen, in denen das Wissen tiber die eigenen »genetischen Fehler« relevant werden konn-
te, wobei sie sorgfiltige Geheimhaltung gegeniiber einer grof3eren Personengruppe iiben (v.a.
gegeniiber institutionellen Akteuren). Auf der anderen Seite teilen »genetisch Diskreditierba-
re« in der Regel einem kleineren Personenkreis (Partnern und engen Freunden) ihren Risiko-
status mit, der auf diese Weise nicht nur weiter mit sozialer Bedeutung aufgeladen wird, son-
dern auch neue Handlungszwinge und Schuldgefiihle freisetzt: »Enge Beziehungen zu
anderen, die durch das wechselseitige Offenbaren unsichtbarer Méngel immer wieder bestd-
tigt werden, zwingen die einzelnen entweder dazu, den Vertrauten ihre Situation zu gestehen
oder sich schuldig zu fiihlen, weil sie dies nicht tun« (Scholz 1995: 53).21

»Hitlers langer Schatten«: Eugenik und Euthanasie

Ein wichtiger Schauplatz indirekter Diskriminierung ist der Komplex Schwangerschaft und
Kinderwunsch. Im Zentrum steht dabei die Frage, ob Menschen, die an Morbus Huntington
erkrankt sind oder in Zukunft moglicherweise daran leiden, leibliche Kinder haben sollten.

Morbus Huntington fiel wihrend der Zeit des Nationalsozialismus unter das »Gesetz zur
Verhiitung erbkranken Nachwuchses«. Die Folge waren systematische Erfassungen ganzer
Familienzweige, érztliche Meldeverfahren, Zwangssterilisationen und die spitere Ermor-
dung von Erkrankten in Tﬁtungsanstalten.22 Da viele Huntington-Kranke und »Risikoperso-
nen« Angehorige durch die NS-Vernichtungspolitik verloren haben, betrifft sie die Frage der
Eugenik unmittelbar. So wurde der Grofvater einer befragten Frau im Nationalsozialismus
im Rahmen eines Euthanasieprogramms getotet (A 7). Dass »Hitlers langer Schatten« (A 7)
immer noch prisent ist, dokumentieren die geschilderten Erfahrungen und Angste. In Einzel-
fillen wird ein Wiederaufleben eugenischer Vorstellungen fiir die Zukunft befiirchtet. Einen
bereits erkrankten Mann erinnert der heutige Umgang mit Behinderungen an die Praktiken
der Euthanasie unter der nationalsozialistischen Herrschaft: »Wenn es im Bewusstsein der
Allgemeinheit verankert ist, dass man Behinderungen aussortieren kann, wird keiner verste-
hen, wenn es doch behinderte Menschen gibt. Hitler wollte auch schon mal durch Euthanasie
und Kastration die Behinderungen ausmerzen.« (A 3) Dass solche Befiirchtungen offenbar
nicht vollig unbegriindet sind, zeigt der folgende Fall, in dem eine Arztin den »Vorbildcha-
rakter« der nationalsozialistischen Eugenik herausstellt.

21) Fiir weitere Versuche, das Stigma-Konzept fiir die Analyse der Ausgrenzung und Missachtung »ge-
netisch Diskreditierbarer« zu nutzen: Miringoff 1991: 41-62 (»The Problem of Stigma«); Markel
1992; Evers-Keibooms et al. 1994. Eine umfassende Darstellung unterschiedlicher Coping-Strategi-
en aus sozialpsychologischer Perspektive bieten Miller/Major 2000; vgl. auch Smart/Wegener 2000.
Vgl. auch die These der Medizinanthropologin Monica Konrad, dass das wachsende genetische Wissen
und die verbesserten medizinischen Technologien eine neue Form von Geheimnissen und Dilemmata pro-
duzieren, die sich aus der verdnderten Beziehung zu Genen, Korpern und Familie ergeben (Konrad 2003).

22) Die damalige Bezeichnung lautete: »erblicher Veitstanz«. Zur Euthanasiepraxis an Huntington-Pati-
enten s. Miiller-Hill 1984; Schmuhl 2000.
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Fall 5

Die Ehefrau eines Huntington-Kranken sprach mit der zustindigen Arztin in dem Kranken-
haus, wie es mit ihrem Mann »weitergehen soll«. Wie sich die Frau erinnert, erklirte ihr die
Medizinerin die Bedeutung der Krankheit mit folgenden Worten: »Das ist eine Erbkrankheit,
die leider unheilbar ist und aussterben muss. Es sind frither furchtbare Tragodien passiert.
Man darf keine eigenen Kinder haben, sondern soll sich welche adoptieren. Die Nazis haben
alle sterilisiert, und es war auch das Beste, was sie getan haben. Weil die Familien waren alle
stigmatisiert.« Die Arztin schlug der Frau dann vor, ihre Ehe annullieren zu lassen und ihren
Mann in ein Pflegeheim zu geben. Fiir die Ehefrau war dies »ein furchtbares Erlebnis«, »ein
Trauma« bzw. »eine schwere Verwundung«. Kurz darauf wurde ein beantragter Kuraufent-
halt fiir den erkrankten Ehemann von der zustindigen Behorde abgelehnt. Auf den Einspruch
der Ehefrau erklirte die verantwortliche Gutachterin: »Was tut ein solcher in einer Kuran-
stalt. Das kostet zuviel Geld und wofiir auch.« [A 22]

Die Erfahrung des Nationalsozialismus wird aber auch in Beitrdgen aufgegriffen, welche in
der aktuellen Behandlung von Kranken und Behinderten eher einen Bruch mit den eugeni-
schen Praktiken der Vergangenheit sehen: »Die Zeiten sind vorbei, da diese Personen ent-
sorgt wurden« (A 16). Ob Bruch oder Kontinuitit — sowohl Anhédnger als auch Gegner der
Vorstellung, dass die eugenischen Praktiken der Vergangenheit die gesellschaftliche Zukunft
bestimmen, haben eine gemeinsame Grundidee: Eugenik steht in diesen Antworten fiir eine
Form von Politik, die primir iiber Repression und Verbote, Sterilisierung und Vernichtung
operiert.

Eine davon abweichende Vorstellung findet sich in Beitridgen, die Eugenik weniger als ei-
nen unmittelbaren Zwang bis hin zur physischen Vernichtung begreifen, sondern eher als in-
direkte Lenkung und Fiihrung von Individuen, die in der wissenschaftlichen Diskussion etwa
als »individualistische« (Waldschmidt 1996: 275) oder »liberale Eugenik« (Habermas 2001)
bezeichnet wird. Anders als die alte Rassenhygiene zielt diese Form der Eugenik nicht mehr
auf den Bevolkerungskorper, sondern auf die Gesundheitsmaximierung und die Leidensmin-
derung von Individuen. Die Betroffenen sehen sich mit veridnderten sozialen Normen und in-
stitutionellen Erwartungen konfrontiert, die sich weniger in expliziten Verboten, sondern
eher in Vorstellungen eines »miindigen«, »verantwortlichen« oder »risikokompetenten«
(Gesundheits-)Verhaltens materialisieren.?> Da in der Offentlichkeit die Moglichkeit, mit
Hilfe eines Gentests Klarheit tiber den eigenen Risikostatus zu erlangen, hidufig ebenso posi-
tiv bewertet werde wie die Option, iiber den Einsatz prinataler Diagnostik sog. »erbkran-
ken« Nachwuchs auszuschliefen, befiirchten einige Befragte, dass es einen zunehmenden
gesellschaftlichen Druck auf eventuelle Mutationstridger gibt, sich einer molekulargeneti-
schen Untersuchung zu unterziehen. So ist eine Auskunftsperson besorgt, »dass Risikoperso-
nen zur Diagnostik gedringt werden und dass die Moglichkeit der prinatalen Diagnostik die
Akzeptanz von behindertem Leben herabsetzt und die Entwicklung wirksamer Medikamente
und Therapien eingeschriinkt« (A 17; dhnlich A 21). 24

23) Vgl. dazu Lemke 2005a.

24) Marianne Jarka, Burkhard Brosig und Horst-Eberhard Richter schildern ihre Erfahrungen mit 131 di-
rekt und indirekt von Huntington betroffenen Personen im Rahmen eines fiinfjahrigen psychologischen
Projekts, in dessen Verlauf Paar- und Familientherapien sowie Gruppengespriache mit »Risikoperso-
nen«, Patienten und Angehorigen durchgefiihrt und wissenschaftlich ausgewertet wurden. Die Unter-
suchungsergebnisse bestitigen einen mehr oder weniger deutlichen Druck auf die Betroffenen, die
vorhandenen Diagnoseoptionen auch aktiv zu nutzen: »Der Wunsch, hier mehr bzw. friither etwas wis-
sen zu wollen, taucht unserer Erfahrung nach selten spontan und von Seiten der betroffenen Familien
selbst vorgetragen auf. Durch das genomanalytisch Mogliche entsteht ein subtiler Druck auf die betrof-
fenen Familien, das technisch >Machbare< auch zu nutzen. Hiufig wird ein Kompromiss gesucht, indem
genomanalytische Verfahren erst dann eingesetzt werden, wenn erfahrene Kliniker bereits Minimal-
symptome oder Prodromi der Erkrankung wahrnehmen konnen.« (Brosig 1998: 35; Jarka et al. 1996)
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In zwei Fillen berichten »Risikopersonen«, dass ihnen von Medizinern signalisiert wurde,
dass die Entscheidung fiir leibliche Kinder unverantwortlich und moralisch bedenklich sei.
Nachdem fiir einen Mann das positive Ergebnis der Huntington-Untersuchung vorlag, er-
klarte die Stationsdrztin ihm und seiner Ehefrau im Abschlussgespriich kategorisch: »Sie ha-
ben dafiir Sorge zu tragen, dass Sie keine Kinder mehr bekommen und dass Ihre Kinder kei-
ne Kinder bekommen.« Dem verunsicherten Paar wurde anschlieBend die Telefonnummer
der nichsten genetischen Beratungsstelle mit auf den Weg gegeben (A 45). In einem weite-
ren Fall schildert eine Frau mit einem Erkrankungsrisiko fiir Morbus Huntington, dass das
Beratungsgesprich wihrend ihrer Schwangerschaft »mit eindeutiger Tendenz auf Abtrei-
bung hin« gefiihrt worden sei (A 44). Auch wenn beide Fille bereits zwanzig Jahre zuriick-
liegen, besteht die Gefahr der Missachtung des Prinzips einer nichtdirektiven genetischen
Beratung offenbar weiterhin, und sie scheint sich nicht auf Betroffene der Huntington-
Krankheit zu beschréinken, wie die Ergebnisse einer aktuellen Studie zu den psychosozialen
Aspekten der Krankheitspradiktion bei der familidren adenomatdsen Polyposis (FAP) zei-
gen. Eine Reihe von befragten Patienten berichtete dariiber, dass die betreuenden Arzte ver-
suchten, auf ihre Familienplanung Einfluss zu nehmen. Einer der Chirurgen erklirte etwa:
»Gehen Sie raus, holen Sie sich einen Termin und das Kinderkriegen lassen Sie bitte auch,
Sie vererben das nur weiter.« (Schmedders 2005: 8)

Es werden jedoch auch andere Erfahrungen mit genetischen Beratungen geschildert. Einer
Frau, die im Rahmen der molekulargenetischen Untersuchung eine Beratung in Anspruch
nahm, erklirte der Humangenetiker, dass er eine Abtreibung im Fall eines positiven Analy-
seergebnisses ablehne, da die Betroffenen »auf jeden Fall ein halbes Leben lang gesund« sei-
en (A 21). Eine Reihe von Befragten gab an, sich aufgrund ihres Erkrankungsrisikos und der
Erblichkeit der Krankheit bewusst gegen eigene Kinder entschieden bzw. »das Thema weg-
gelassen« zu haben (A 47). Aus ihrer Sicht ist dieser »freiwillige Kinderverzicht« (A 7) not-
wendig, da es nicht zu verantworten sei, ein Kind zu bekommen, das moglicherweise spéter
an der Huntington-Krankheit leidet (A 23).

3. Ignoranz und Isolation: Dimensionen interaktioneller Diskriminierung

Viele der befragten »Risikopersonen« und Erkrankten kritisierten das generelle Unwissen
iiber Morbus Huntington in der Gesellschaft. Nach ihrer Einschétzung liegt dies unter ande-
rem daran, dass die Krankheit relativ selten auftritt und wenig bekannt ist. Beobachter fithren
die motorischen Storungen und die manifesten Sprachprobleme hiufig auf Drogensucht oder
Alkoholprobleme zuriick. Die Betroffenen beklagen die Vorurteile und das Unverstindnis,
mit dem man ihnen begegnet, sie wiirden »>schief< angeschaut« oder als Alkoholiker be-
trachtet (A 27; A 29), ausgelacht (A 33; A 34) oder gar beschimpft (A 30). Sie registrieren
auch eine zunehmende soziale Isolierung, da Freunde und Bekannte sich zuriickziehen, den
Kontakt abbrechen oder Menschen meiden, in deren Familie Huntington-Fille aufgetreten
sind (A 27; A 32; A 38; A 39; A 42; A 47).

Zum Unwissen iiber die genetischen Ursachen der Krankheit und deren spezielle Sympto-
matik komme eine allgemeine Angst vor Behinderung und Krankheit. Viele Menschen hiit-
ten »Probleme und Schwierigkeiten« im Umgang mit Erkrankten (A 39). Nachdem sie von
der Krankheit erfahren, mieden sie die Betroffenen (A 23), zeigten sich irritiert und duf3erten
Unverstédndnis fiir deren Leiden und Néte (A 27) oder sie reagieren »fast bosartig«, wenn sie
Kranken begegnen (A 40). So lehnte etwa in einem Fall eine Eigentiimergemeinschaft den
Antrag einer pflegebediirftigen Huntington-Kranken ab, im Haus ein Treppengeldnder anzu-
bringen, um ihre Wohnung besser erreichen zu konnen. Das Ablehnungsschreiben enthielt
den Hinweis, dass die Kranke ja in der Lage sei, noch lange Spaziergénge zu unternehmen
(A 47).
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Innerhalb der betroffenen Familien setzen sich die Erfahrungen von Missachtung und
Stigmatisierung offenbar fort. Statt den Kranken mit Anteilnahme und praktischer Solidaritit
zu begegnen, werde oft der Kontakt zu ihnen eingeschrinkt oder ganz abgebrochen. In ande-
ren Fillen wird die Verantwortung fiir Morbus Huntington bei den Kranken selbst gesucht
oder die Existenz der Krankheit und der aus ihr folgenden physischen und psychischen Be-
schwerden und Beschrinkungen geleugnet (A 40). So erklirte in einem Fall die Schwégerin
eines Huntington-Kranken diesen zum »Simulanten, als er infolge der Krankheit seinen Be-
ruf aufgeben musste. Sie miisse arbeiten, damit er und ihre Schwester »ein schones Leben
fiihren« konnten. Ebenso wurden Vorwiirfe aus der Familie des Ehemannes laut. Die Ver-
wandten tabuisierten die Krankheit und deren Erblichkeit: »In seiner Familie wurde nie iiber
[die] Huntington-Krankheit gesprochen. Sie stellten uns als Verriter hin, weil wir sagten,
was [Name] hatte.« (A 22)

Die Maxime von Betroffenen, nichts »nach auflen zu tragen«, hat manchmal auch inner-
halb der eigenen Kernfamilie Giiltigkeit, wenn die (erwachsenen) Kinder von Gesprichen
iiber die Krankheit und ihren eigenen Risikostatus ausgeschlossen werden (A 47; A 40). Ein
Mann, der an Morbus Huntington leidet, brach den Kontakt zur Familie seines ebenfalls er-
krankten Bruders ab. Offenbar sollten seine Kinder von den Verwandten nichts iiber der
Krankheit und deren Erblichkeit erfahren (A 38; A 39). Besonders drastisch ist der folgende
Fall, in dem ein Familienmitglied die Weitergabe »kranker« Gene wie eine mogliche Anste-
ckung betrachtet.

Fall 6

Eine Frau hat zwei Briider und eine Schwester, die wie sie »Risikopersonen« fiir die Hun-
tington-Krankheit sind, an der ihre Mutter erkrankt und schlielich verstorben ist. Der jiinge-
re Bruder und dessen Frau bekamen einen Sohn, nachdem die Diagnose der Mutter und der
erbliche Charakter der Erkrankung bekannt waren. Nach der Geburt des Kindes weigerte
sich die Frau des élteren Bruders das Baby zu sehen, da — so die Begriindung — es ebenfalls
krank sein konne. Sie wolle »mit dem Kind nichts zu tun haben«. Nach ihrer Weigerung, das
Neugeborene zu besuchen, brachen der jiingere Bruder und dessen Frau den Kontakt zur Fa-
milie des dlteren Bruders ab. Erst fiinf Jahre spiter, als die Krankheit der Mutter schon sehr
weit fortgeschritten war, versohnten sich die beiden Familien, und die Tante sah schlieflich
ihren Neffen (A 40).25

Die Untersuchungsergebnisse machen deutlich, dass es nicht nur notwendig ist, zwischen
verschiedenen Formen (direkte/indirekte Diskriminierung), sondern auch zwischen unter-
schiedlichen Analyse-Ebenen genetischer Diskriminierung zu differenzieren. Bisherige Stu-
dien haben den Akzent allein auf institutionelle Akteure wie Versicherungen, Arbeitgeber,
Adoptionsstellen etc. gelegt, ohne die Dimension personaler Interaktion zu beriicksichtigen.
Auf diese Weise bleibt jedoch eine wichtige Arena gesellschaftlicher Diskriminierung aus-

25) Trotz der tiefgreifenden Differenzen zwischen genetischen Risiken und Infektionsgefahren beziiglich
Krankheitsentstehung und Interventionsformen, kann die Analogie auf eine lange historische Tradi-
tion verweisen. Diane B. Paul (1998) hat darauf aufmerksam gemacht, dass die wissenschaftlichen
Diskussionen um Vererbung und »Erbkrankheiten« im 20. Jahrhundert oft in bakteriologischen Be-
griffen gefiihrt wurden. Gene wurden oft als krankheitserregende Keime beschrieben und »genetische
Defekte« riefen dhnliche Angste hervor wie eine verborgene Seuche. Die Rede von »Triigern« bezog
sich dabei auch die Gefahr einer Ubertragung nach dem Modell von ansteckenden Krankheiten (vgl.
auch Gaudilliere/Lowy 2001).
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geklammert.26 Mit der hier vorgeschlagenen analytischen Differenzierung sollen dieses em-

pirische Defizit korrigiert und prinzipiell zwei Ebenen genetischer Diskriminierung unter-
schieden werden: eine, die ihre Grundlage in personlichen Interaktionen hat und eine andere,
die auf strukturellen Verhiltnissen basiert.?’ Im ersten Fall handelt es sich um mehr oder we-
niger spontane stigmatisierende oder missachtende (Sprech-)Handlungen von Akteuren (In-
dividuen oder Kollektiven) gegeniiber anderen Personen; im zweiten Fall stehen institutio-
nelle Strukturen im Vordergrund. Die interaktionelle Diskriminierung besitzt ihre Grundlage
in intentionalen Handlungsformen, aber auch in Stereotypen, Vorurteilsstrukturen und Deu-
tungsmustern, die zu diskriminierenden Handlungen ohne bewusste Diskriminierungsabsicht
fiihren konnen. Strukturelle Diskriminierung beruht hingegen auf eingespielten und auf Dau-
er gestellten, oft formalisierten und explizit geregelten institutionellen Praktiken. Sie resul-
tiert aus dem »Normalvollzug« etablierter gesellschaftlicher Strukturen. Ein Beispiel ist etwa
die Verweigerung von Versicherungsleistungen aufgrund von Risikokalkiilen und Famili-
enanamnese, wihrend die Missachtung durch Individuen und Gruppen (etwa im Familien-
verbund oder Nachbarschaftskreis) exemplarisch ist fiir eine interaktionelle Diskriminierung
(vgl. Fille 1-4 bzw. Fall 6). Beide Diskriminierungsebenen sind jedoch nur analytisch zu un-
terscheiden und tiberlagern sich regelméBig in der sozialen Realitdt. Im Unterschied zu den
indirekten Mechanismen genetischer Diskriminierung, die eher tiber die Mobilisierung nor-
mativer Erwartungen und moralischer Werturteile funktionieren, zeichnet sich die strukturel-
le Diskriminierung durch eine grofere rechtliche Regelungsdichte und einen hoheren Forma-
lisierungsgrad aus. Wihrend indirekte Mechanismen beispielsweise eher an die moralische
Verantwortung zukiinftiger Eltern fiir ein gesundes Kind appellieren mogen, um fiir den Ein-
satz genetischer Untersuchungsverfahren im Rahmen der Schwangerenvorsorge zu werben,
geht die Kind-als-Schaden-Rechtsprechung dariiber hinaus, indem sie ein behindertes Kind
rechtlich als einen zu ersetzenden Schaden behandelt.”®

4. »Nicht tragbar« — Die Unterscheidung zwischen genetischer und nichtgeneti-
scher Diskriminierung

Ein weiteres Untersuchungsergebnis betrifft die Unterscheidung zwischen genetischer und
nichtgenetischer Diskriminierung. In Ubereinstimmung mit der wissenschaftlichen Literatur
und den einschlidgigen Rechtsdokumenten lautete die Ausgangsannahme dieser Studie, dass
genetische Diskriminierung als eine eigenstindige Form der Diskriminierung existiert und

26) Dass es sinnvoll ist, den Fokus nicht allein auf institutionelle Akteure zu richten, zeigen erste Ergeb-
nisse einer Studie zu genetischer Diskriminierung in Australien, die derzeit durchgefiihrt wird. Dabei
wurden Menschen befragt, die eine genetische Beratung aufgrund einer Familiengeschichte mit einer
genetischen Erkrankung aufsuchten. Nach Auskunft der Untersuchungsleiterin Barlow-Steward er-
klirte einer von 15 Befragten, die Genanalyse nur auf Druck von anderen gemacht zu haben: »The
majority [of pressured cases] were from other family members. People felt pressure to assist another
family member, or there was pressure to have a test because it might show something about their own
health« (Robotham 2004).

27) Fiir diesen Differenzierungsvorschlag s. Hormel/Scherr 2004: 23-28; s. a. Gomolla/Radtke 2002.

28) In diesen Fillen geht es darum, dass ein behindertes Kind geboren wird, das abgetrieben worden wi-
re, wenn die drztliche Beratung vor oder wihrend der Schwangerschaft nicht fehlerhaft oder unzurei-
chend gewesen wire. Der Mangel kann in einer unterlassenen oder vorgenommenen genetischen
Beratung oder Prinataldiagnostik liegen. Die Eltern bzw. die Mutter verklagten den Arzt/die Arztin
erfolgreich auf Unterhalt fiir das Kind und auf Schmerzensgeld fiir die Zeit der Schwangerschaft und
Geburt. Zwar richtet sich die Schadensersatzklage gegen die unzureichende bzw. fehlerhafte érztliche
Leistung, der Klagegrund ist jedoch die »genetische Schiddigung« des Kindes (Neuer-Miebach 2001:
57; Degener 1998; Wolbring 2001: 88-94).
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sich eindeutig abgrenzen ldsst von Diskriminierungen aufgrund von Behinderung und
Krankheit. Griindet sich Letztere auf phinotypische Faktoren, das heifit auf duflere Merkma-
le, so Erstere auf den Genotyp, also die (innere) genetische Konstitution eines Menschen
(Billings et al. 1992: 477; Natowicz et al. 1992: 466). Diese Einschitzung musste im Verlauf
der Untersuchung aufgegeben werden.

Aus Fragebogen und Interviews ergaben sich keine substanziellen Argumente fiir eine sys-
tematische Unterscheidung in zwei voneinander getrennte Diskriminierungsformen und Be-
troffenengruppen (asymptomatische »Risikopersonen« vs. symptomatische Kranke). Im Ge-
genteil: Die von »Risikopersonen« und bereits Erkrankten geteilten Angste und die
gemeinsamen Erfahrungen machen deutlich, dass — zumindest fiir die hier untersuchte
Krankheit — eine strikte Differenz zwischen Diskriminierung aufgrund von Phinotyp und
Genotyp wenig hilfreich ist.2? Das Material zeigt, dass sowohl Huntington-Kranke wie mog-
liche Mutationstriager aufgrund der ausgeprigten genetischen Komponente der Erkrankung
spezifischen Angsten begegnen, die bei anderen Krankheiten woméoglich weniger deutlich zu
beobachten sind. Zumindest in einigen Féllen ist es offenbar die genetische Natur der Krank-
heit, aufgrund derer die Betroffenen (in dieser Weise) diskriminiert werden. Daher sind auch
Menschen, die bereits an Morbus Huntington erkrankt sind, Praktiken einer genetischen Dis-
kriminierung ausgesetzt, nicht nur prasymptomatische »Risikopersonen«.

Die besondere Bedeutung einer genetischen Krankheit (im Unterschied zu einem nichtge-
netischen Leiden) kommt sehr gut in dem Beispiel einer jungen Frau zum Ausdruck, die fiir
einige Zeit eine ehrenamtliche Stellung auf einer Kinderstation innehatte, bis ihre Vorgeset-
zen sie als »nicht tragbar« betrachteten und schlieBlich das Arbeitsverhiltnis kiindigten.

Fall 7

Nachdem bei der jungen Frau erste Symptome auftraten und im Jahr 2000 durch eine mole-
kulargenetische Untersuchung die Huntington-Krankheit diagnostiziert wurde, gab sie ihre
bisherige berufliche Tétigkeit auf. Sie befand sich im Anfangsstadium der Krankheit und litt
nicht an geistigen Einschriankungen, was ihr ein medizinischer Experte fiir Morbus Hunting-
ton noch im vergangenen Jahr (2004) bestitigte.

Anfang 2003 bewarb sich die Frau beim Kinderhilfswerk einer deutschen Universititskli-
nik um eine ehrenamtliche Stellung als Betreuerin erkrankter Kinder. Viele der Kinder litten
an unheilbaren Erkrankungen und/oder waren geistig behindert. Nach einer Probezeit von
drei Monaten arbeitete die Frau regelméfBig zweimal wochentlich auf der Station (insgesamt
neun Monate lang). Bei Aufnahme ihrer Titigkeit wies sie ihren Vorgesetzten auf die Hun-
tington-Diagnose hin. Da der Mann querschnittsgeldhmt ist und im Rollstuhl sitzt (nach ihrer
Erinnerung leidet er zudem unter gelegentlich auftretenden Kriampfen), habe sie keine Angst
gehabt, offen mit ihm iiber ihre eigene Krankheit zu sprechen.

Die Auskunftsperson berichtet, dass ihr die neue Aufgabe grofle Freude bereitete. Es
machte ihr Spa, sich um die Kinder zu kiimmern und mit ihnen zu spielen, und es entwi-
ckelte sich ein enges Vertrauensverhéltnis zwischen ihr und den Kindern. Eltern und Ar-
beitskolleginnen waren nach ihrer Einschitzung mit ihrer Arbeit zufrieden. Das Verhiltnis
zu ihrem Vorgesetzen verschlechterte sich hingegen. Dieser habe ihr zu verstehen gegeben,

29) Die zu enge Ausrichtung des Untersuchungskonzepts auf genetische Diskriminierung als Ungleich-
behandlung von asymptomatischen »Risikopersonen« mit vermuteten oder tatsdchlichen genetischen
Variabilitidten wurde auch von einem der Befragten kritisiert: »Wieso genetische Diskriminierung?
Es geht doch um Diskriminierung allgemein.« (A 5, Hervorheb. im Orig.)
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dass sie »liberfordert« sei und untersagte ihr, allein mit den Kindern in einem Raum zu sein
(andere Betreuerinnen durften dies). Diese Mafinahme hatte unter anderem zur Folge, dass
sie nicht arbeiten konnte, falls die Kolleginnen im Urlaub waren. Da sie dies als eine unge-
rechtfertigte Einschriankung empfand, bat sie um ein Gesprich mit ihrem Vorgesetzen. Darin
habe dieser erklirt, dass er die » Verantwortung« nicht iibernehmen konne, falls den Kindern
etwas zustoBe. Aufgrund ihrer Krankheit sei es nicht ausgeschlossen, dass sie ein Kind fallen
lasse oder nicht in der Lage sei, einem Kind hinterher zu laufen.

Dariiber hinaus habe der Vorgesetzte Arbeitskolleginnen der Frau regelméBig zuhause an-
gerufen, um sich iiber deren Verhalten zu informieren und sie gebeten »aufzupassen«. Auch
bei ihr selbst habe er sich oft telefonisch erkundigt, »ob alles gut gelaufen ist«. Diese »Kon-
trollanrufe« habe sie sich schlieBlich verbeten. Da sie sich drgerte, anders als die anderen eh-
renamtlich Beschiftigten behandelt zu werden, wandte sich die Frau an die Leiterin der Ein-
richtung. Diese erklirte ihr jedoch, das Verhalten des Vorgesetzten sei korrekt, da sie
offenbar »psychisch labil« sei. Die Leiterin teilte der Auskunftsperson mit, dass sie eine
»Gefahr« fiir die Kinder darstelle, da unklar sei, wie sie sich in Zukunft verdandere. Als Hun-
tington-Kranke sei sie »unberechenbar« und daher in der Uniklinik »nicht tragbar«. Die jun-
ge Frau bot an, medizinische Gutachten vorzulegen, die beweisen sollten, dass sie korperlich
und geistig durchaus in der Lage ist, die Kinderbetreuung zu tibernehmen. Dies habe die Lei-
terin jedoch abgelehnt und das Arbeitsverhiltnis beendet. [A 23]

Die Begriindung einer mangelnden Eignung oder gar »Gefahr«, die von der jungen Frau
ausgehen soll, ist umso iiberraschender als ihr Vorgesetzter, der ganz zweifelsohne korper-
lich eingeschrinkt ist, die Kinder allein betreute, ohne dass eine zweite Person zugegen war.
Dariiber hinaus handelte es sich bei den ehrenamtlichen Kolleginnen in der Regel um Rent-
nerinnen, die nicht selten iiber 70 Jahre alt sind und der Auskunftsperson gegentiber offen er-
klart haben, dass sie sich hédufig durch die Kinder iiberfordert fiihlten. Da die Frau zum Zeit-
punkt ihrer Tétigkeit im Krankenhaus — anders als ihr Chef, der im Rollstuhl sal — weder an
nennenswerten korperlichen oder geistigen Einschriankungen litt, stellt sich die Frage, wor-
auf sich die Reaktionen der Klinikleitung griindeten. Es ist vermutlich zum einen das Unwis-
sen iiber die Krankheit selbst, deren komplexe Verursachung und konkrete Symptomatik,
welche fiir die Andersbehandlung der Kranken verantwortlich ist. Zum anderen diirfte aber
die Angst ihrer Vorgesetzen auch in der spezifisch genetischen Natur der Krankheit begriin-
det sein, die sie nach eigener Aussage als »unberechenbar« und »gefihrlich« betrachten, so
dass sie der Frau verboten, mit den Kindern allein zu bleiben.

Ahnliche Angste hatten offenbar die Pfleger in einer geschlossenen psychiatrischen Klinik
vor einem Huntington-Kranken, der nach einer Reihe von Selbstmordversuchen dort unter-
gebracht worden war.

Fall 8

Nach Angaben der Tochter war der Patient nicht aggressiv und geistig bis zu seinem Tod
»sehr fit«, habe aber unter schwerwiegenden Bewegungsstorungen gelitten. Das Klinikper-
sonal habe keine Erfahrung mit der Krankheit gehabt und kein Interesse gezeigt, sich dariiber
zu informieren. Die Pfleger weigerten sich aufgrund der unkoordinierten Bewegungen des
Kranken, ihm die Fingernédgel zu schneiden. Diese waren schliellich so lang, dass sich der
Mann regelmiBig im Gesicht verletzte. Auch sei er von einzelnen Pflegern personlich belei-
digt worden (»Da kommt schon wieder unser Ténzer, bis er wieder auf der Fresse liegt und
heult«). Als die Tochter den zusténdigen Arzt auf das Fehlverhalten des Personals hinwies,
wurde ihr von diesem mitgeteilt, dass die Pfleger » Angst« vor ihrem Vater hitten, weil »das
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Krankheitsbild so befremdlich« sei. Nach Einschitzung des Arztes befiirchteten sie, von dem
Patienten geohrfeigt zu werden (»ein paar gewischt zu bekommen«) [A 19130

Diese Sonderstellung genetischer Faktoren findet sich selbst in der Haltung von Betroffe-
nen dokumentiert. Auch fiir sie macht es offenbar einen substanziellen Unterschied, ob sie
wegen ihres genetischen Risikostatus oder aufgrund anderer Gesundheitsrisiken Benachteili-
gungen erfahren. So rechnete die Frau, die vergeblich eine Vorsorgeversicherung beantragte,
mit der Moglichkeit, dass die Versicherungsgesellschaft sie wegen ihrer eingeschrinkten
Sehfihigkeit (und ihrer Migridneanfille) ablehnen konnte. Dass ihr die Versicherungspolice
verweigert wurde, da sie »Risikoperson« fiir die Huntington-Krankheit ist, implizierte fiir sie
hingegen ein besonderes Unwerturteil, das fiir sie nicht akzeptabel war und iiber die Beurtei-
lung ihrer manifesten korperliche Probleme (Sehschwiche, Migrine) hinausging — in ihren
Worten: Es war »ein Schlag ins Gesicht« (A 39).

Diejenigen, die unter Praktiken genetischer Diskriminierung leiden, erfahren diese deshalb
als besonders missachtend und herabsetzend, weil genetischen Faktoren in Alltagsdiskursen
eine herausgehobene Wirkmichtigkeit und iiberhohte Bedeutung zugesprochen wird. Gene-
tische Informationen scheinen in besonderer Weise dazu geeignet, verborgene Wahrheiten
tiber individuelle Krankheitsrisiken oder physische und psychische Charakteristika der un-
tersuchten Person zu offenbaren. So zeigen David Armstrong, Susan Michie und Theresa
Marteau (1998) in ihrer Analyse genetischer Beratungen, dass Betroffene genetischer Er-
krankungen sich von anderen Kranken in einem zentralen Punkt unterscheiden: »Being diag-
nosed as having a disease or having a spoiling surgical precedere [...] means a new identity,
one that is added to or conflicts between an existing identity. In genetic disease there may
still be stigma, both felt in terms of feeling >spoiled« and enacted (for example, from insuran-
ce companies), but it has a different basis. Genetic disease differs in as much as it promises
to reveal who the individual always has been, not a new addition but a revelation about an
underlying identity that had been concealed« (S. 1657 f.; Hervorheb. im Orig.). 3

In kultureller Hinsicht symbolisieren Gene etwas Schicksalhaftes und Unverdnderliches
(Nelkin/Lindee 1995; Van Dijck 1998).3% Die Eigenart genetischer Risiken wird darin gese-
hen, dass sie weder von auflen in den Korper eindringen noch den korperlichen Verteidi-
gungsmechanismus von innen zerstoren. Sie sind in der genetischen Konstitution des Indivi-
duums begriindet und nicht — wie bei anderen Gesundheitsrisiken — in einem
voriibergehenden, behandelbaren und prinzipiell zu beseitigenden Risiko. Diese Vorstellung
begriindet ein spezifisches Gefiihl von Bedrohung und Angst. Er oder sie »trage« oder »be-
sitze« nicht nur genetische Risiken, vielmehr seien diese integraler Bestandteil der eigenen

30) Zu beachten ist allerdings, dass es sich bei Morbus Huntington um ein neurodegeneratives Leiden mit
einer aullergewohnlichen Symptomatik handelt, das sich von vielen genetischen Erkrankungen
unterscheidet, die sich »nur« in physischen Beeintrichtigungen oder Leistungsbeschrinkungen
manifestieren. Moglicherweise gehen die geschilderten Erfahrungen von Missachtung und Benach-
teiligung auch auf Angste vor den tatsichlichen oder imaginierten Verhaltens- und Personlichkeits-
verdnderungen der Erkrankten zuriick. Ergénzend wire daher zu untersuchen, ob Menschen mit
nichtgenetischen neurodegenerativen Krankheiten in dhnlicher Weise diskriminiert werden oder sig-
nifikante Unterschiede zwischen den Betroffenengruppen existieren.

31) Das Argument einer sozialen Sonderrolle genetischer Krankheitsfaktoren wird ausfiihrlich von De-
borah Hellman begriindet: »This article will develop the argument that because the social meaning of
treating people differently on the basis of their genetic make-up is different from the social meaning
of discrimination on the basis of health or illness, special legislation is warranted to prohibit genetic
discrimination« (2003: 79).

32) Die folgenden Argumente sind teilweise an anderer Stelle ausfiihrlicher dargestellt und erldutert (s.
Lemke 2005b).
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physischen Existenz (vgl. Kavanagh/Broom 1998).33 Werden fiir eine Krankheit genetische
Faktoren verantwortlich gemacht, so erscheint sie den Betroffenen als unkontrollierbar und
bedrohlicher als wenn nichtgenetische Ursachen angefiihrt werden (Senior et al. 1999).
Ebenso wenig sind genetische Krankheitsrisiken von der Geschichte der Eugenik zu trennen,
von der Identifizierung und Ermordung von Menschen, die als »genetisch minderwertig«
galten, von einem transgenerationalen Krankheitsbegriff und der Idee »defekter« oder »kran-
ker« oder »schlechter« Gene (Holtzman/Rothstein 1992; Kevles 1995; Markel 1992; Wein-
gart et al. 1992). 34

5. Schluss: Eine Typologie genetischer Diskriminierung

Die Ergebnisse dieser explorativen Studie zeigen die Grenzen eines personenzentrierten und
fallorientierten Diskriminierungsbegriffs, der in zweierlei Hinsicht erweitert werden muss.
Es hat sich im Verlauf der Untersuchung als notwendig erwiesen, zwischen direkter/indirek-
ter Diskriminierung auf der einen und interaktioneller/struktureller Diskriminierung auf der
anderen Seite zu differenzieren. Die beiden Begriffspaare sind jedoch nur analytisch gegen-
einander abzugrenzen, empirisch schliefen sie einander keineswegs aus, sondern verschrin-
ken und iiberschneiden sich im Gegenteil regelmiéBig in der sozialen Realitédt. Dariiber hin-
aus zeigt die Studie, dass die strikte Abgrenzung von phinotypischer (»nichtgenetischer«)
und genotypischer (»genetischer«) Diskriminierung méglicherweise wenig hilfreich ist, um
die spezifischen Angste zu erfassen, die sich mit einer genetischen Erkrankung verbinden.??

Daraus ergeben sich zwei Konsequenzen fiir die weitere Forschung. Zum einen ist zu priifen,
ob und inwieweit genetische Diskriminierung eine analytisch abgrenzbare, eigenstdndige
Form der Diskriminierung darstellt, die sich empirisch von der Diskriminierung von Behin-
derten oder chronisch Kranken signifikant unterscheidet. Zum anderen ist zu untersuchen,

33) Joseph Alper und Jon Beckwith illustrieren diesen substanziellen Unterschied anhand eines Bei-
spiels: »[...] many people who have a positive genetic test for hemochromatosis will never develop
the disease, yet have been refused health insurance. Compare this use of an altered genotype as the
indicator of a preexisting condition with the use of blood pressure tests. People with high blood pres-
sure are considered to have a risk factor for heart disease, but they are not considered to have a pre-
existing heart condition« (Alper/Beckwith 1998: 146).

34) Besonders drgerlich ist, dass selbst renommierte Philosophen einem genetischen Fatalismus das Wort

reden, obwohl sie es eigentlich besser wissen miissten. So prisentiert Slavoj ZiZek ein vollig tiber-
zeichnetes Bild der pridiktiven Bedeutung der molekulargenetischen Untersuchung fiir die Hunting-
ton-Krankheit und deren Symptomatik: »Man hat inzwischen das fiir die Huntington-Krankheit
verantwortliche Gen identifiziert, so dass nicht nur jeder von uns erfahren konnte, ob er diese Krank-
heit bekommen, sondern, wenn ja, auch wann er an ihr erkranken wird. [...] Der Zeitpunkt, zu dem
der Wahnsinn ausbrechen wird, hingt exakt und zuverldssig von der Zahl der Wiederholungen der
Abfolge CAG ab (bei vierzig Wiederholungen werden die ersten Symptome im 60. Lebensjahr auf-
treten, bei einundvierzig im 46. Lebensjahr, bei fiinfzig im 28. Lebensjahr usw.) Eine gute Lebens-
weise, korperliche Fitness, optimale medizinische Betreuung, gesunde Erndhrung, die Liebe und
Unterstiitzung der Familie — dies alles kann nichts daran dndern. Es handelt sich um reinen Fatalis-
mus, vollig unbeeinflusst von veridnderlichen Umweltbedingungen« (Ziiek 2003: 49).
Diese Aussage gehort vollstindig ins Reich der Fabel. Die Anzahl der CAG-Wiederholungen ldsst
nicht nur keinen eindeutigen Schluss hinsichtlich des Erkrankungszeitpunkts zu, dariiber hinaus kann
bei Menschen, deren CAG-Wiederholungen sich in einem Ubergangsbereich befinden, nicht einmal
festgestellt werden, ob sie iiberhaupt erkranken werden (Rubinsztein et al. 1996; Brinkmann et al.
1997; vgl. Lemke 2004: 33-35).

35) Eine starre Unterscheidung zwischen der Diskriminierung symptomatisch und »asymptomatisch
Kranker« (Billings et al. 1992) ist noch aus einem weiteren Grund problematisch, auf den Gregor
Wolbring (2001: 87 f.) aufmerksam macht. Genetische Diskriminierung ist integraler Bestandteil ei-
nes allgemeinen Kontinuums von Diskriminierungspraktiken, und es erscheint sehr fraglich, ob es die
Benachteiligung und Missachtung von »Risikopersonen« fiir genetische Leiden ohne die Diskrimi-
nierung von bereits Erkrankten und Behinderten gibe.
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wie sich ein tragfihiger Begriff genetischer Diskriminierung theoretisch entwickeln und ge-
gen verwandte Begriffe wie »Stigmatisierung«, »Genetifizierung« (»geneticization«: Lipp-
man 1991) oder »Genetizismus« (»geneticism«: Wolf 1995) abgrenzen lasst (vgl. dazu For-
schungsstelle Bioethik 2004).

Die Untersuchungsergebnisse sind allerdings vor dem Hintergrund der begrenzten Aussa-
gekraft der Studie zu sehen. Hinzuweisen ist insbesondere auf zwei Probleme. Das Erste teilt
diese Studie mit vielen anderen Untersuchungen zu genetischer Diskriminierung. Ebenso
wie diese ist sie »einseitig«, da sie das Problem genetischer Diskriminierung ausschlieSlich
aus der Betroffenenperspektive rekonstruiert. Sie beruht hauptsichlich auf nichtverifizierten
Selbstauskiinften und in vielen Fiéllen anonymen Berichten {iber mutmaflich ungerechte Be-
handlungen durch Dritte. Zwar kann sie zeigen, dass und in welcher Weise Individuen der
Auffassung sind, aufgrund genetischer Faktoren diskriminiert worden zu sein, ausgeblendet
bleibt jedoch die Frage, ob es sich bei der vermuteten Diskriminierung um eine Praxis ohne
rechtliche Grundlage oder um eine »sachlich gerechtfertigte« und von der Rechtsordnung
gebilligte Diskriminierung handelt. Es ist wichtig, in Erinnerung zu rufen, dass nicht jede
Form von Diskriminierung moralisch verwerflich und/oder rechtlich unzulissig ist. Die Ent-
scheidung eines Unternehmens, nur die Bewerber mit der besten Examensnote einzustellen,
ist sicherlich unbedenklich, nur Antrige von Minnern und Weilen zu akzeptieren, wiirde
hingegen Proteste auslosen (Hellman 2003: 101-105). Es stellt sich daher die Frage, welche
Ungleichbehandlung aufgrund genetischer Merkmale als gesellschaftlich akzeptabel oder le-
gitim zu betrachten ist. Die Einbeziehung von Motiven und Intentionen der »Gegenseite«
hitte sicher geholfen, ein genaueres Bild der Diskriminierungsdynamik und moglicher
Rechtfertigungsgriinde zu erhalten.

Allerdings erscheint es fraglich, ob damit die Grundlage fiir eine »objektive Einschiit-
zung« genetischer Diskriminierung gefunden wire (s. Otlowski et al. 2002). Diese Zielvor-
stellung erscheint schon deshalb als zweifelhaft, da sie am Problem genetischer Diskriminie-
rung vorbeigeht. Was im Einzelfall als diskriminierend empfunden wird, unterliegt selbst
gesellschaftlichen Werturteilen und normativen Konflikten. Was die eine Partei als sachlich
gerechtfertigte und moralisch legitime Praxis ansehen mag, bedeutet fiir die Gegenseite
moglicherweise Missachtung und Ausschluss. Eine vorgingige Orientierung an der Unter-
scheidung zwischen »fairer« und »unfairer« Diskriminierung droht, einen wichtigen Teil der
Diskussion iiber Praktiken genetischer Diskriminierung auszublenden.?® Ebenso wenig ging
es in dieser Studie darum, berechtigte und unberechtigte Angste voneinander abzusetzen
oder sie einander gegeniiber zu stellen. So mag man mit guten Griinden der Auffassung sein,
dass die Befiirchtungen der Polizeibeamtin, dass ihre Vorgesetzen sie zu einer molekularge-
netischen Untersuchung zwingen konnten, um ihre Dienstfdhigkeit zu tiberpriifen, unbegriin-
det sind (A 19). Dennoch ist die Angst selbst eine empirische Tatsache, so grundlos sie
scheint, sie besitzt doch eine Realitidt sui generis, die hier dargestellt werden soll, ohne sie
hinterfragen oder bewerten zu wollen.

Eine letzte Schwierigkeit liegt in der geringen Datenbasis der Studie. Angesichts von ca.
8000 Menschen, die allein in Deutschland an Morbus Huntington leiden und einem Vielfa-
chen an »Risikopersonen« ist klar, dass es sich bei der vorliegenden Untersuchung nicht um
eine reprisentative Erhebung handeln kann. Zudem ist zu berticksichtigen, dass Morbus
Huntington aufgrund der hohen Penetranz der Krankheit und des auBergewdhnlichen prédik-
tiven Werts der Genanalyse eine Sonderstellung innerhalb des Spektrums genetischer Er-

36) So auch das Argument von Andreas Kuhlmann in dem Kurzbericht der Forschungsstelle Bioethik
(2004). Fiir den Versuch einer »sozialethischen Fundierung« des Begriffs der genetischen Diskrimi-
nierung s. den Systematisierungsvorschlag von Rainer Paslack und Jiirgen Simon (2005).
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krankungen zukommt. Menschen mit anderen genetischen Besonderheiten sind moglicher-
weise mit Formen genetischer Diskriminierung konfrontiert, die sich von den hier
analysierten signifikant unterscheiden. Aus den Ergebnissen dieser Untersuchung konnen
nur vorsichtige Riickschliisse auf allgemeine Erfahrungen genetischer Diskriminierung gezo-
gen werden. Die vorliegende Arbeit hat daher weniger systematischen als explorativen Cha-
rakter. Zukiinftigen Studien ist es vorbehalten, den quantitativen Umfang und die qualitative
Bedeutung von Praktiken genetischer Diskriminierung in Deutschland genauer zu untersu-
chen.
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