Auf dem Weg zu einer technokratischen Biomedizin?

Empirische Einblicke in eine drztlich-genetische Praxis

Von Nils B. Heyen

Zusammenfassung: Dass die Genetisierung der Medizin geradewegs zu einer von der Technik
beherrschten, den Menschen aus dem Blick verlierenden Biomedizin fiihrt, ist eine auch in den
Sozialwissenschaften verbreitete Annahme. So werde der Patient zunechmend auf seine ,,Biomasse*
reduziert und die Rolle des Arztes ndhere sich mehr und mehr der eines ,,Gesundheitsingenieurs*
oder ,,Biokraten“. Der Beitrag geht diesen Beobachtungen bzw. Befiirchtungen nach und will vor
dem Hintergrund einer umfangreichen empirisch-qualitativen Untersuchung der pridiktiven gene-
tischen Diagnostik und Beratung zeigen, dass das angedeutete Bild einer technokratischen Biome-
dizin die Realitiit eher konterkariert und die Arztinnen und Arzte in der humangenetischen Praxis
in Deutschland im Gegenteil besonders untechnokratisch handeln. Dabei wird eine professionsso-
ziologische Perspektive eingenommen, in der technokratisches Handeln gerade in strukturlogischem
Gegensatz zu drztlich-professionellem Handeln steht. Allerdings macht die Analyse von aufge-
zeichneten Beratungsgesprichen und Interviews mit den Professionellen auch die durchaus vor-
handenen Einstiegspunkte einer Technokratisierung sichtbar. Es wird deutlich, dass eine techno-
kratische medizinische Praxis keine unmittelbare Folge humangenetischen Wissens oder biomedi-
zinischer Technologien wire, sondern Ausdruck eines potenziell immer moglichen technokratischen
Umgangs der Arzteschaft mit der neuen Technik. Ob die Genetisierung der Medizin also zu einer
technokratischen Biomedizin oder eher umgekehrt zu einer Art professionalisierter Beratungsme-
dizin fihrt, ist keineswegs ausgemacht.

1. Einleitung!

Medizinischer Fortschritt und Technisierung der Medizin — das bedeutet in zunehmendem
Malle biomedizinischer Fortschritt und Genetisierung der Medizin. Nicht erst seit dem mit
groflen internationalen Anstrengungen vorangetriebenen Humangenomprojekt, das 2003 mit
der vollstindigen Entschliisselung des menschlichen Erbguts abgeschlossen wurde, wird in
Medizin und Gesellschaft {iber genetisch (mit-)bedingte Krankheiten und iiber die entspre-
chenden diagnostischen, therapeutischen und/oder praventiven Moglichkeiten diskutiert. Zu
deren ethischen und sozialen Implikationen haben sich teilweise tiberaus kontrovers und hitzig
gefiihrte Debatten entwickelt, erinnert sei nur an die — auch den Deutschen Bundestag bewe-
gende — zur Praimplantationsdiagnostik. Abgesehen von solchen mit gro3er 6ffentlicher Auf-
merksamkeit bedachten technologischen Verfahren vollzieht sich der mit Genetisierung der
Medizin bezeichnete Wandel jedoch eher schleichend und unbemerkt.

Dabei ist unbestritten, dass auf der einen Seite zwar immer mehr Erkrankungen diagnosti-
ziert werden konnen, auf der anderen Seite aber keine geeigneten therapeutischen Optionen
zur Verfiigung stehen (frith schon Hennen et al. 1996: 72 f). Dariiber hinaus weisen insbeson-
dere sozialwissenschaftliche Beitrége seit geraumer Zeit darauf hin, wie sehr sich unser All-
tagsverstindnis von Gesundheit und Krankheit, aber auch der medizinische Krankheitsbegriff
und die drztliche Praxis durch die Entwicklungen in der Humangenetik verdndern (fiir einen
Uberblick siehe Kollek / Lemke 2008). So wiirden zunehmend Statistiken, Risikozahlen und
Wabhrscheinlichkeitsberechnungen das medizinische Handeln bestimmen. Au3erdem komme
abstrakten genetischen Daten mittlerweile mehr Bedeutung zu als konkret erfahrbaren Schmer-

1 Dieser Artikel ist die stark erweiterte und mehrfach iiberarbeitete Fassung eines auf der Jahrestagung
der Akademie fuir Ethik in der Medizin ,,Technisierung der Medizin als ethische Herausforderung*
2014 in Ulm gehaltenen Vortrags, der von der Akademie mit dem Nachwuchspreis fiir den besten freien
Vortrag ausgezeichnet worden ist.
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zen oder sichtbaren Krankheitssymptomen. Im Ergebnis fiihre dies dazu, dass der Patient in
der Praxis nicht mehr als Mensch, sondern vor allem als Biomasse relevant sei. Als sein
Gegeniiber wird dann auch weniger ein Arzt im klassischen Sinne ausgemacht als vielmehr
»Genverwalter oder ,,Biokraten* (Lemke 2007 a: 136), die Einzelfdlle nach vollkommen
standardisierten, technischen Kriterien unter bestimmte Kategorien subsumieren, ohne der
menschlichen Individualitit Beachtung zu schenken. Durch die Genetisierung der Medizin
néhere sich die Rolle des Arztes somit mehr und mehr der eines ,,Gesundheitsingenieurs* an
(Feuerstein 2008: 184).

Was hier mehr oder weniger zeitdiagnostisch beschrieben wird, ist das Bild einer fechno-
kratischen Biomedizin, einer Medizin also, die von ihren biotechnologisch-wissenschaftlichen
Grundlagen beherrscht den ganzheitlichen Blick auf den Menschen verloren hat.? Dabei stellt
die zugrunde liegende These, die Genetisierung der Medizin fiihre zwangsléufig zu ihrer
Technokratisierung, nur eine Variante der in der Soziologie seit Jahrzehnten verbreiteten
Annahme dar, dass die Technisierung der Medizin immer auch ihre Technokratisierung befor-
dert (vgl. nur Schluchter 1974; Bollinger / Hohl 1981: 458 f; Bauch 1996: 116ff; Feuerstein
2008). Zugleich entspricht das skizzierte Bild einem in der Gesellschaft tief verwurzelten
Unbehagen gegeniiber dem technischen Fortschritt in den Lebenswissenschaften einerseits und
einer technisierten, den Menschen vergessenden Medizin andererseits.

Der vorliegende Beitrag geht diesen Beobachtungen bzw. Befiirchtungen nach und will vor
dem Hintergrund einer umfangreichen empirisch-qualitativen Untersuchung der pradiktiven
genetischen Diagnostik und Beratung zeigen, dass das angedeutete Bild einer technokratischen
Biomedizin die Realitiit eher konterkariert und die Arztinnen und Arzte in der humangeneti-
schen Praxis in Deutschland im Gegenteil besonders untechnokratisch handeln. Dabei wird
eine professionssoziologische Perspektive eingenommen, in der technokratisches Handeln
gerade in strukturlogischem Gegensatz zu drztlich-professionellem Handeln steht und insofern
ein nicht-professionalisiertes Handeln meint. Die empirische Analyse macht dann einerseits
deutlich, inwiefern der Mensch in seiner individuellen Hilfsbediirftigkeit im Mittelpunkt der
genetischen Beratungspraxis steht, andererseits aber auch die vorhandenen Einstiegspunkte
einer Technokratisierung sichtbar. Was dies fiir die durchaus mogliche Entwicklung hin zu
einer technokratischen Biomedizin bedeutet, wird abschlieBend diskutiert.

2. Professionalisiertes Handeln als untechnokratisches Handeln

Gerade die deutschsprachige Professionssoziologie hat sich — im Anschluss an klassische
Arbeiten, vor allem von Thomas Marshall (1939), Talcott Parsons (1939, 1951) und Everett
Hughes (1971) — um die Bestimmung der Strukturlogik professionellen Handelns verdient
gemacht und diesbeziiglich eine ganze Reihe von Ansétzen hervorgebracht: den systemtheo-
retischen von Rudolf Stichweh (1987, 1992), den interaktionistischen von Fritz Schiitze (1996,
2000) und den strukturtheoretischen von Ulrich Oevermann (1996, 2002). Bei allen Unter-
schieden im (gesellschafts-)theoretischen Hintergrund und in der Theoriesprache weisen die
drei Ansitze doch ,,grundlegende Gemeinsamkeiten® auf, die es ,,erlauben, von einem Struk-
turkern professionellen Handelns zu sprechen (Helsper et al. 2000: 8). Professionelles Han-
deln hat es danach — vereinfacht ausgedriickt — mit der Bearbeitung von lebenspraktischen
Problemen von Personen (Klienten bzw. Patienten) zu tun. Zwar greift es dabei in der Regel
auf wissenschaftliches Wissen zuriick, da es aber mit einer Vielzahl sich widersprechender
Anforderungen sowie mit Ungewissheiten mannigfaltiger Art konfrontiert ist, steht es in struk-

2 Diese zumeist an Michel Foucault (v.a. [1979]2006) bzw. die neueren Gouvernementalitdtsstudien
ankniipfenden Deutungen sind im deutschsprachigen Diskurs durchaus prominent. Daneben gibt es
aber freilich auch andere Perspektiven und Ansitze (z.B. Bogner 2005), das gilt erst recht fiir den
englischsprachigen Raum (siche nur Conrad / Gabe 1999; Kerr 2004; Rose / Novas 2005).
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turlogischem Gegensatz zu einem biiro- bzw. technokratischen Handeln, das (Regel-)Wissen
auf rein schematische Weise anwendet (vgl. ebd.: 8 f; Kurtz 1998: 110f¥).

Oevermanns Professionalisierungstheorie gilt nicht nur als der am weitesten elaborierte der
drei genannten Ansidtze (Maiwald 2004: 42), sie steht auch der medizinischen Praxis am
néchsten. Explizit sieht sie einen funktionalen ,,Focus von Therapie und Prophylaxe® vor, in
dem es um die ,,Gewdhrleistung der somato-psycho-sozialen Integritit der je konkreten
Lebenspraxis, sei es im Aggregatzustand einer Person, einer Familie oder einer groBeren
Gemeinschaft“, geht (Oevermann 2002: 23).> Zudem ist der dort und im Folgenden beschrie-
bene Idealtypus klientenbezogenen professionalisierten Handelns in zahlreichen empirischen
Untersuchungen drztlichen Handelns spezifiziert und gepriift worden (etwa Oevermann 1997,
2000, 2003; Rychner 2006).

Danach ist es vor allem die Struktur des Handlungsproblems, die professionalisiertes Han-
deln als ein solches auszeichnet. Und dieses Handlungsproblem, das jeder Professionelle zu
bearbeiten hat, besteht in einer sogenannten stellvertretenden Krisen- oder Problembewdilti-
gung. Das heifit, Bedingung der Moglichkeit klientenbezogenen professionalisierten Handelns
ist eine Handlungsinstanz (sei es ein Individuum oder ein Kollektiv), die mit einem Problem
konfrontiert ist, welches sie selbst nicht autonom, also ohne fremde Hilfe 16sen kann, die sich
also in ihrer autonomen Lebensfiihrung eingeschrénkt sieht und eben deshalb Hilfe (bei einem
Professionellen) sucht. Ihre beschédigte Autonomie wiederherzustellen bzw. ihr lebensprak-
tisches Problem stellvertretend zu bewiltigen, ist Aufgabe des Professionellen und damit auch
jeden Arztes.

Nun ist der Klient bzw. Patient, um beim Fall drztlich-professionellen Handelns zu bleiben,
zwar auf professionelle Hilfe angewiesen, gleichwohl kann er sein lebenspraktisches Problem
bzw. seinen kranken Korper nicht einfach — wie ein defektes Gerdt — an der Ladentheke abge-
ben. Vielmehr gilt umgekehrt, dass auch der helfende Arzt das Problem nicht ohne den Pati-
enten l16sen kann. Arzt und Patient miissen also gemeinsam an der Problembewaltigung arbei-
ten und hierfiir ein sogenanntes Arbeitsbiindnis eingehen. Notwendige Bedingung fiir dessen
Stiftung ist die (autonome) Entscheidung des Patienten, sich fiir behandlungsbediirftig zu
erklaren und eben deshalb einen Arzt aufzusuchen, was in der Regel erst dann geschieht, wenn
der Leidensdruck grof3 genug ist. Zentral fiir diese kooperative Praxisform des Arbeitsbiind-
nisses sind zwei Spannungsverhéltnisse.

Die Spannung von Autonomie und Abhdngigkeit zeigt sich unter anderem darin, dass sich
der Patient ja deshalb an einen Arzt wendet, weil er in seiner autonomen Lebensfithrung — etwa
durch ein beschidigtes Hiiftgelenk — massiv eingeschrénkt ist. Diese beschiddigte Autonomie
wird nun aber gerade dadurch wiederhergestellt, dass sich der Patient in eine besonders aus-
geprigte Abhéngigkeit begibt, ndmlich in die vom operierenden Arzt. Gleichzeitig aber muss
der Patient in diese Autonomieaufgabe auch (autonom) einwilligen.

Die zweite Spannung ist die von Diffusitdt und Rollenformigkeit. Damit ist die besondere
Sozialbeziehung von Arzt und Patient angesprochen. Auf der einen Seite tritt der Patient dem
Arzt als ,,ganzer Mensch® gegeniiber, also nicht gebunden an eine spezifische Rolle, sondern
gewissermaflen diffus wie in Familien- oder Freundschaftsbeziehungen. Alles am Patienten
und seiner Geschichte kann nédmlich fiir den an sich ja fremden Arzt interessant oder sogar
notwendig fiir seine Hilfe sein, auch intime Details aus dem Privatleben des Patienten. Auf der
anderen Seite hat diese Diffusitét aber auch Grenzen. Der Patient bleibt immer auch in der

3 Ein weiterer Focus betrifft die Aufrechterhaltung des praktischen Konsenses iiber Recht und Gerech-
tigkeit (Rechtspflege), der dritte die Erkenntniskritik und Uberpriifung von Geltungsanspriichen (Wis-
senschaft und Kunst). Zu den drei funktionalen Foci professionalisierten Handelns siche Oevermann
1996: 88ff.

216.73.216.21, am 30.03.2026, 05:37:28. Inhait.
Inbatts ir it, fiir oder ir

Erlaubnis ist j


https://doi.org/10.5771%2F0038-6073-2016-4-389

392 Nils B. Heyen

Rolle eines zahlenden Klienten relevant, sonst wiirde der Arzt ihm seine Hilfe nicht ohne
weiteres zukommen lassen. Auch ist umgekehrt der Arzt zwar an diesen persénlichen Dingen
des Patienten interessiert, aber nur insoweit sie fiir seine professionelle Aufgabe der drztlichen
Hilfe relevant sind, und nicht etwa aus Neugierde oder aus personlichem Interesse.

Das verweist auf ein drittes Spannungsverhéltnis: die Spannung von Wissensbasis und Fall-
spezifitdt. Der Arzt bendtigt ndmlich die personlichen Informationen des Patienten, um {iber
ein Verstehen dieser (und anderer) individuellen Besonderheiten und vor dem Hintergrund
seines routinierten, medizinisch-wissenschaftlichen Wissens zu einer Deutung des behand-
lungsbediirftigen Problems des Patienten zu kommen: ,,.Die Aufgabe des Professionellen ist
es, in der Logik des Fallverstehens eine Deutung des Problems zu finden, die gleichzeitig seiner
allgemeinen Wissensbasis addquat ist und der individuellen Problemlage des Klienten Aus-
druck verleiht* (Maiwald 2004: 46).

Aus dieser Handlungsanforderung an den Professionellen sowie aus derjenigen, ein Arbeits-
biindnis der beschriebenen Art einzurichten, ergibt sich fiir Oevermann die generelle Nicht-
Standardisierbarkeit professioneller Praxis (vgl. Oevermann 2002: 30 f). Letztlich sind die drei
skizzierten Spannungen der entscheidende Grund dafiir, dass professionelles Handeln im All-
gemeinen und &rztliches Handeln im Besonderen im Kern nicht standardisierbar sind. Sie bei
der stellvertretenden Problembewéltigung auszuhalten und nicht einseitig aufzulosen, ist
gerade das Charakteristische an professionalisiertem Handeln — es nicht zu tun, entspricht
einem technokratischen Handeln.

Zusammengefasst und etwas vereinfacht formuliert lassen sich also finf Strukturmerkmale
arztlich-professionalisierten Handelns identifizieren: Der Patient bzw. Ratsuchende hat erstens
ein Anliegen, ein Problem. Zweitens bearbeitet der Arzt bzw. Berater eben dieses Problem
(und nicht etwas anderes). Der Arzt tut dies drittens gemeinsam mit dem Patienten, er leistet
Hilfe, ohne zu bevormunden (Spannung Autonomie/Abhéngigkeit). Er sieht viertens den
»ganzen Menschen®, ohne dabei eine private Beziehung aufzubauen (Spannung Diffusitét/
Rollenformigkeit). Und er setzt schlieBlich fiinftens sein allgemeines Fachwissen mit den
Besonderheiten des jeweiligen Beratungsfalls in Beziehung (Spannung Wissensbasis/Fallspe-
zifitét).

Ein konkretes drztliches Handeln kann in Bezug auf die einzelnen Punkte mal mehr und mal
weniger professionalisiert ausgestaltet sein bzw. mal mehr und mal weniger technokratisch.
Dabei wird professionalisiert hier gleichbedeutend mit untechnokratisch und technokratisch
gleichbedeutend mit nicht-professionalisiert verwendet. Professionalisiert und technokratisch
fungieren also als die beiden Endpunkte eines analytischen Kontinuums. Inwieweit eine kon-
krete medizinische Praxis nun eher professionalisierte oder eher technokratische Ziige tragt,
ist zuvorderst eine empirische Frage.

3. Gegenstand und Design der empirischen Untersuchung

Als Vorbote einer (zukiinftigen) Biomedizin kann die pradiktive genetische Diagnostik und
Beratung gelten. Prddiktive Gendiagnostik meint die Untersuchung von symptomfreien, das
heift klinisch gesunden Menschen auf Erbanlagen hin, welche die Disposition fiir eine sich
erst im spéteren Leben manifestierende Erkrankung mit sich bringen. Es geht ihr mit anderen
Worten um genetisch bedingte Krankheitsrisiken, also nicht um aktuelle, sondern um zukiinf-
tige Erkrankungen, deren tatsdchliches Eintreten mal mehr, mal weniger wahrscheinlich ist.
Die pridiktive Gendiagnostik ist daher auch schon mit Horoskopen verglichen (Rehmann-
Sutter 1998) oder als medizinischer Blick in die Zukunft umschrieben (Kollek / Lemke 2008)
worden. Viele reagieren intuitiv abwehrend, wenn sie erstmalig von der Mdglichkeit solcher
vorhersagenden Gentests horen, und fragen sich kopfschiittelnd, ob {iberhaupt irgendjemand
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wissen will, mit welcher Wahrscheinlichkeit er oder sie in Zukunft erkranken konnte. In der
Soziologie wird hingegen vor allem das Entstehen einer neuen Gruppe von ,,gesunden Kran-
ken“ thematisiert (frith schon Beck-Gernsheim 1993: 72): Eigentlich gesund, aber die zukiinf-
tige Krankheit wie ein Damoklesschwert {iber sich wissend, seien sie in besonderem Male
gefahrdet, aufgrund ihrer genetischen Ausstattung in der Gesellschaft diskriminiert zu werden
(vgl. Lemke 2005 a, 2005 b; Lemke et al. 2013).

Zentrale medizinische Anwendungspraxis der pradiktiven Gendiagnostik ist die humange-
netische Beratung. Sie wird in Deutschland von Arztinnen und Arzten durchgefiihrt und steht
durch das Gendiagnostikgesetz (GenDG) explizit unter Arztvorbehalt. Wie in der medizini-
schen Profession mittlerweile iiblich (vgl. Hart 2005), haben auch die humangenetischen
Fachverbiande Leitlinien herausgegeben, welche die unter den Professionellen akzeptierten
Standards ,,guter* Praxis schriftlich fixieren. Die Leitlinien zur genetischen Beratung (GfH /
BVDH 2011) betreffen unter anderem die ,,Inhalte, den ,,Umfang* oder die ,,Kommunikation
in der genetischen Beratung® und fordern zum Beispiel, dass ,,insbesondere die individuellen
Werthaltungen einschlieBlich religidser Einstellungen sowie die psychosoziale Situation des
Patienten beachtet und respektiert werden* miissen (ebd.: 285) oder dass ein genetisches Bera-
tungsgesprich ,,in der Regel mindestens eine halbe Stunde* dauern sollte (ebd.: 284). Obwohl
in den Leitlinien nur am Rande erwihnt, gilt zudem die Nichtdirektivitdt als das auch inter-
national prominenteste ethische Prinzip genetischer Beratung. Es zielt auf eine umfassende
und wertneutrale Vermittlung relevanter Informationen durch den Arzt ohne Einflussnahme
auf vom Klienten zu treffende Entscheidungen, etwa fiir oder gegen die Durchfiihrung eines
Gentests.*

Durchaus im Unterschied zu fritheren Zeiten (vgl. Hartog / Wolff 1997: 156) gilt heute als
Ziel humangenetischer Beratung ,,die individuelle Hilfe fiir ein Individuum oder eine Familie
[...] in einer Problemsituation, die durch das Auftreten einer genetisch (mit)bedingten Erkran-
kung oder durch ein Risiko hierfiir entstanden ist“ (ebd.). Dazu werden die jeweiligen Fragen
des Ratsuchenden geklért, ein fiir die Beurteilung von Erbvorgéngen entscheidender Famili-
enstammbaum erhoben, relevante Informationen vermittelt und gegebenenfalls eine Blutprobe
des Ratsuchenden fiir eine genetische Laboranalyse (Gentest) entnommen. Auch die prddik-
tive genetische Diagnostik und Beratung ist langst im medizinischen Alltag in Deutschland
angekommen, was sich nicht zuletzt daran zeigt, dass ihre Kosten bei entsprechender Indika-
tion von den gesetzlichen Krankenkassen umstandslos iibernommen werden. Von sozialwis-
senschaftlicher Seite liegen diesbeziiglich aber bislang nur vereinzelte empirische Studien vor
(z.B. Koch / Svendsen 2005; Hadolt / Lengauer 2009).

Nicht zuletzt deshalb stand die drztliche Praxis der pradiktiven genetischen Diagnostik und
Beratung in Deutschland im Mittelpunkt einer eigenen umfangreichen empirischen Untersu-
chung (Heyen 2012), die einem fallrekonstruktiven Design folgte. Es wurden insgesamt 16

4 Das Prinzip der Nichtdirektivitdt ist wegen seiner letztlich einseitigen Betonung der Patientenautono-
mie vielfach kritisiert worden (vgl. nur Ratz 1995; Rehmann-Sutter 2009). Eingefiihrt und geprégt vom
humanistischen Psychologen Carl Rogers ([1942]1972), war es zunéchst als Gegenmodell zur damals
iiblichen direktiven Gesprachsmethode in der Psychotherapie gedacht, wurde aber von Rogers
([1951]1973) selbst spater in klienten- bzw. personenzentrierte Beratung umbenannt, weil es eben um
eine weder direktive noch nichtdirektive Beratung gehen sollte. Dies ist nur ein anderer Ausdruck fiir
das, was oben als Spannung von Autonomie und Abhéngigkeit bezeichnet worden ist. Wortlich genom-
men fordert das Prinzip der Nichtdirektivitdt also geradezu die Auflésung dieser Spannung zugunsten
der Autonomie und widerspricht damit der Strukturlogik professionalisierten Handelns. In der Human-
genetik hat das Prinzip der Nichtdirektivitit gleichwohl eine bemerkenswerte Karriere hingelegt (vgl.
Heyen 2009), ist aber auch innerhalb der Profession nicht ohne Kritik geblieben (etwa Wolff / Jung
1994). Wie in der Praxis der genetischen Beratung mit dem Prinzip umgegangen wird, ist eine empi-
rische Frage, auf die weiter unten eingegangen wird.
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genetische Beratungsgespriche erhoben und zwdlf Interviews mit in der Beratung tétigen
humangenetischen Arztinnen und Arzten gefiihrt. Die Beratungsgespriche fanden in entspre-
chenden érztlichen Einrichtungen in vier verschiedenen Grof3stiddten zweier deutscher Fli-
chenlénder statt. In diesen beiden Bundeslédndern — in insgesamt fiinf verschiedenen Grof3-
stddten — iiben auch alle interviewten Humangenetikerinnen und Humangenetiker ihren Beruf
aus.’

Die Auswahl der genetischen Beratungsgesprdche richtete sich nach einer Reihe von Kon-
trastkriterien: In einigen Gespriachen stehen neurodegenerative Erkrankungen im Fokus (Cho-
rea Huntington, CH; spinocerebelldre Ataxie vom Typ 3, SCA3) — Krankheiten, auf die gege-
benenfalls pridiktiv-deterministisch® getestet wird und bei denen derzeit keinerlei therapeuti-
sche oder praventive Handlungsmoglichkeiten bestehen. In anderen Gespriachen geht es dage-
gen um erbliche Tumorerkrankungen (Brust- und Eierstockkrebs, BK; Dickdarmkrebs,
HNPCC) — Krankheiten, auf die gegebenenfalls pridiktiv-probabilistisch” getestet wird und
bei denen sehr wohl praventive bzw. therapeutische Handlungsmoglichkeiten bestehen.
Auflerdem sind einige (wenige) Beratungsgespriache in der niedergelassenen Praxis einer
Fachérztin fiir Humangenetik durchgefiihrt worden, die anderen hingegen in verschiedenen
universitdren Einrichtungen (Institut fiir Humangenetik bzw. Universitétsklinikum). Schlief3-
lich sind sowohl auf Seiten der Professionellen als auch auf Seiten der Ratsuchenden beide
Geschlechter vertreten.

Die 13 Beratungsgespriche, die an universitaren Einrichtungen durchgefiihrt wurden, sind
mit einem digitalen Aufnahmegerit aufgezeichnet worden. Die/der jeweilige Ratsuchende
wurde vor dem Gespréach iiber das Forschungsprojekt informiert und erklérte (schriftlich) ihr/
sein Einverstiandnis zu der Tonaufnahme. Anwesend waren hier immer nur Berater und Rat-
suchende. Bei den drei Beratungsgesprachen, die in einer niedergelassenen Arztpraxis statt-
fanden, wurde eine Tonaufnahme hingegen nicht gestattet. Stattdessen sind diese Gespriache
teilnehmend beobachtet und entsprechende Beobachtungsprotokolle erstellt worden. Zieht
man die Zeitspanne fiir die etwaige Entnahme einer Blutprobe fiir den Gentest ab, dauerten
die so erhobenen 16 genetischen Beratungsgespriche im Durchschnitt ca. 45 Minuten: Das
langste Gespréich war ein Erstgesprich und dauerte in etwa eineinhalb Stunden; das kiirzeste
Gesprach dauerte acht Minuten, hier wurde ein negativer Gentestbefund mitgeteilt. Die
Gespriiche in der niedergelassenen Praxis waren im Ubrigen nicht kiirzer als die Gespriche an
den universitdren Einrichtungen, sondern dauerten ebenfalls ca. 40 bis 45 Minuten.

Bei der Auswahl der humangenetischen Arztinnen und Arzte, mit denen ein Interview
gefiihrt wurde, spielte ein Teil der bereits genannten Kontrastkriterien ebenfalls eine Rolle: So
sind unter den zwolf Befragten acht Frauen und vier Ménner. Die meisten sind an universitaren
Einrichtungen beschiftigt (neun), interviewt wurden aber auch niedergelassene Arzte (drei).
Zudem sind manche der Befragten erst seit ein paar Jahren in der Humangenetik tétig und
weisen ein entsprechend jiingeres Alter auf. Andere hingegen haben schon sehr viele Jahre
Berufserfahrung in der Humangenetik und langst Zusatzqualifikationen erworben; sie weisen
ein entsprechend hoheres Alter auf. Zur letzteren Gruppe gehoren auch die drei niedergelas-

5 Auf genauere Angaben muss hier aus Griinden der Anonymisierung verzichtet werden, teilweise wire
mit der Ortsangabe die jeweilige Einrichtung bzw. der (zum Teil einzig) praktizierende Arzt bereits
bestimmt.

6 Pradiktiv-deterministische Tests identifizieren Genveranderungen, die mit an Sicherheit grenzender
Wabhrscheinlichkeit im spéteren Lebensalter zur Entwicklung einer Krankheit fithren, z.B. nahezu 100
Prozent bei Chorea Huntington (vgl. Feuerstein / Kollek 2000: 91).

7 Pradiktiv-probabilistische Tests zielen auf Genverdnderungen, die nur mit einer mehr oder minder gro-
Ben Wahrscheinlichkeit das spétere Auftreten einer Erkrankung zur Folge haben, z.B. 40 bis 80 Prozent
bei erblichem Brustkrebs (vgl. Feuerstein / Kollek 2000: 91).
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senen Arzte (zwei Frauen, ein Mann) sowie zwei Humangenetiker (eine Frau, ein Mann), die
als Professoren jeweils einem universitdren Institut vorstehen.

Die Interviews wurden als nicht-standardisierte, offene Interviews gefiihrt. Festgelegt waren
drei (grobe) Themenbldcke, die in jedem Gespréich angesprochen werden sollten, gegebenen-
falls mittels einer entsprechenden Einstiegsfrage (beruflicher Werdegang; eigene Praxiserfah-
rungen; Umgang mit professionellen Leitlinien). Ansonsten folgte das Gespriach weitgehend
organisch den thematischen Schwerpunkten, die die Befragten in ihren (ersten) Antworten
selbst setzten. Der mittlere, bei Weitem umfangreichste Teil hatte zum Ziel, moglichst reich-
haltige Praxisbeschreibungen und Fallschilderungen zu generieren, um beispielsweise her-
auszufinden, worin die Arztinnen und Arzte die zentralen Aufgaben und Anforderungen in der
genetischen Beratung sehen, welches in ihren Augen die Schwierigkeiten der Beratung sind
oder wie sie ihre Klientinnen und Klienten sehen bzw. positionieren. Die insgesamt zwolf
Interviews wurden ebenfalls mit einem digitalen Aufnahmegerit aufgezeichnet. Sie dauerten
im Durchschnitt ca. 47 Minuten, im Einzelnen zwischen etwa 30 und 70 Minuten.

Dieses aus Beratungsgespréchen und Interviews bestehende empirische Material der Unter-
suchung wurde mit dem Verfahren der hermeneutischen Sequenzanalyse als einer Methode
der rekonstruktiven Sozialforschung ausgewertet. Die Generalisierung der so entstandenen
Ergebnisse erfolgt dann nicht wie bei einer quantitativen Umfrage iiber den statistischen
Schluss von einer Stichprobe auf die Grundgesamtheit, sondern tiber die rekonstruierten Struk-
turen und Typologien selbst. Angewendet auf die Untersuchung der pradiktiven genetischen
Beratungspraxis bedeutet das im Wesentlichen Folgendes: Obwohl die untersuchten Bera-
tungsgesprache in unterschiedlichen Bundeslédndern, Stadten und Institutionen stattfanden, von
verschiedenen sowohl niedergelassenen als auch an Kliniken beschiftigten Arztinnen und
Arzten durchgefiihrt wurden, sich stark voneinander unterscheidende Krankheiten zum Thema
hatten und von verschiedenen Ratsuchenden mit diversen Anliegen in Anspruch genommen
wurden, lieBen sich immer die gleichen Beratungsstrukturen und derselbe Gesprachstypus
rekonstruieren. Und das wiederum ergab von der Beratungspraxis das gleiche Bild, das auch
die Arztinnen und Arzte in den Interviews zeichneten. Dies alles sind gute Griinde anzuneh-
men, dass die pradiktive genetische Beratungspraxis in Deutschland in vielen Fillen genauso
ablduft, wie es im Rahmen dieser Studie beobachtet werden konnte.

Um herauszufinden, inwiefern die Arztinnen und Arzte in ihrer humangenetischen Praxis
auf eine professionalisierte oder technokratische Art und Weise handeln, wurden in erster Linie
drei Fragen an das Untersuchungsmaterial gestellt: Erstens, was ist das Anliegen der Ratsu-
chenden, die zur pradiktiven genetischen Beratung kommen, was wollen sie, was bedriickt sie?
Zweitens, was tun die Arztinnen und Arzte, um das Anliegen der Ratsuchenden zu verstehen
und adiquat zu erfassen? Drittens, wie wird das Anliegen von den Arztinnen und Arzten bear-
beitet, wie die Bediirftigkeit der Ratsuchenden behandelt? Die Analysen erbrachten das im
Folgenden dargestellte Bild.3

4. Die pridiktive genetische Beratung als professionalisierte Praxis

Die Menschen gehen deshalb zur pradiktiven genetischen Beratung, weil sie nicht nur unsicher
sind, ob sie in Zukunft schwer erkranken konnten — das sind wir vielleicht alle —, sondern weil
diese Unsicherheit mit extremen Sorgen und Angsten einhergeht, zunehmend ihren Alltag
belastet, ihr Handeln 1dhmt, wichtige Entscheidungen beeinflusst, kurz: zu einem handfesten
Problem geworden ist. Anlass fiir die Entwicklung eines solchen Unsicherheitsproblems ist

8 Fiir weitere Details zum Design und methodischen Vorgehen der Studie sowie fiir eine deutlich aus-
fithrlichere Darstellung der Ergebnisse siehe Heyen 2012; fiir eine exemplarische Darstellung der her-
meneutischen Sequenzanalyse eines Beratungsgesprichs siehe auch Heyen 2013.
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immer auch die Familiengeschichte: Man erinnert sich, dass der Grof3vater, die Grof3tante, der
Onkel und die Mutter recht frith an Krebs gestorben sind, und néhert sich nun selbst diesem
Alter. Hat man selbst auch nur noch wenige Jahre zu leben? Und wenn ja, soll man sich dann
wirklich noch einmal beruflich umorientieren, so wie man es sich eigentlich iiberlegt hatte? —
Oder man weil}, dass der eigene Vater an einer vererbbaren neurodegenerativen Krankheit
gestorben ist, und hat die ganze Leidensgeschichte miterlebt, von den ersten Symptomen bis
zur Pflegebediirftigkeit. Und plotzlich, so erldutert ein Ratsuchender der humangenetischen
Arztin,

., ist es so, wenn man mal irgendwo aus m Gleichgewicht kommt, (A: Ja.) dann hat man gleich...,

(A: Ja.) ne? Ist das jetzt was, oder ist das jetzt nix? Und andere Menschen kommen auch aus m

Gleichgewicht, aber also die haben da iiberhaupt keinen Hintergrund, oder die denken sich nichts

dabei. Und ich hab dann gleich so: Na ja, vielleicht ist das doch n Zeichen, dass es das is oder

nicht.” (Ratsuchender mit Arztin, Beratungsgesprich SCA3)

Schon kleinste Alltagsbegebenheiten reichen aus, damit sich dieser Ratsuchende sorgenvoll
fragt, ob die genetisch bedingte Krankheit nicht gerade jetzt auszubrechen beginnt. Davon
abgesehen spielt aber auch seine Familien- und Lebensplanung eine zentrale Rolle:

,, Wenn ich den Gendefekt habe, méchten wir den nicht an unsere Kinder weitergeben. [ ...] MEIN
Wunsch nach eigenen Kindern ist so grofs, dass ich das wissen mochte. Weil ich momentan noch
mit ner Ungewissheit lebe: (A: Okay.) Hab ich diesen Gendefekt, hab ich diesen Gendefekt nicht? *
(Ratsuchender mit Arztin, Beratungsgesprich SCA3)

Der Ratsuchende und seine Frau sind gemeinsam zur Beratung gekommen. Sie haben sich
schon so weit mit der moglichen Erkrankung auseinandergesetzt, dass sie entschieden haben,
keine eigenen Kinder zu wollen, wenn der Mann den Gendefekt seines Vaters geerbt hat und
ihn somit potenziell auch an eigene Kinder weitergeben konnte. Da beide nicht wissen kdnnen,
ob das der Fall ist, ist ihre Familienplanung gewissermaf3en blockiert, denn trotz Kinderwunsch
konnen sie gemif ihrer Vorstellungen momentan keine Kinder zeugen. Und so féhrt der Rat-
suchende fort:

., Und je mehr wir uns damit auseinandersetzen, umso grofier ist eigentlich die Ungewissheit und
dahm eher der Drang dazu, ne Klarheit zu haben, (A: Okay.) um nicht mehr in dieser Ungewissheit
zu leben. " (Ratsuchender mit Arztin, Beratungsgesprich SCA3)

Hilfe beim Umgang mit dieser belastenden Unsicherheit einer in Zukunft moglichen Erkran-
kung — das erhoffen sich die Ratsuchenden von der pradiktiven genetischen Beratung.

Die humangenetischen Arztinnen und Arzte leisten eben diese Hilfe, und zwar auf eine alles
andere als technokratische, vielmehr iiberaus professionalisierte Art und Weise. Dies hier
anhand von Ausziigen aus den Beratungsgesprichen im Einzelnen darzustellen, wiirde ange-
sichts der Komplexitét des Interaktionsgeschehens den Rahmen des Beitrags sprengen (siche
hierfiir Heyen 2012, 2011). Zur Illustration wird daher mehrheitlich auf die Interviews mit den
Arztinnen und Arzten zuriickgegriffen, deren Praxisbeschreibungen und -reflexionen sich mit
den analysierten Beratungsgesprichen uneingeschrinkt decken.’ Eine Arztin etwa fiihrt aus:
In der genetischen Beratung gehe es ja nicht darum,

. dass man hier sich jetzt sozusagen nur hierhin setzt und dh und ne Information hier auf n Tisch
legt und sagt: ,Machen Sie mal!* Das ist ja nicht Beratung. Beratung heifst ja, dass man des dh,
dass man erstmal versucht, schon dh die die Situation einzuschdtzen, ih DAzu gehort zum Beispiel
auch, dass dass dh der Ratsuchende oder die Ratsuchende erzihlen kénnen iiber iiber die Erfah-

9 Es wire im Kontext von Professionen ohnehin zu eng, nur das je konkrete, auf den Klienten bezogene
Handeln — etwa im Rahmen einer édrztlichen Sprechstunde — zur beruflichen Praxis zu zéhlen. Auch die
bestindige reflexive Vergegenwirtigung der eigenen Arbeit mit den Klienten, also die Praxisreflexion
,,ist selbst konstitutiver Bestandteil professioneller Praxis“ (Maiwald 2003: 157).
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rungen, die sie mit dieser Krankheit gemacht haben. Ich mein, DIE ham den Verwandten oder die
Verwandte mit der Erkrankung. Und dass man DANN ne Unterstiitzung gibt und ja: mehr oder
weniger geMEINsam DEN Weg findet, der fiir DIEsen Ratsuchenden oder diese Ratsuchende rich-
tig ist.* (Arztin, Interview 2)

Allein in dieser kurzen Sequenz spiegeln sich bereits alle oben angefiihrten Strukturmerkmale
arztlich-professionalisierten Handelns wider: Das Ziel ihrer Beratungspraxis sieht die Arztin
in einer stellvertretenden bzw. kooperativen Problembewaltigung. Das Problem der/des Rat-
suchenden sei zundchst zu erfassen (,,Situation einschitzen®) und ,,dann*“ zu behandeln
(,,Unterstiitzung geben®; ,,Weg finden*). Beides geschieht in der Form eines Arbeitsbiindnisses
zwischen Berater und Klient: So sind fiir die Problemerfassung bzw. das Fallverstehen der
Arztin auch diffuse Erzihlungen der/des Ratsuchenden, also die lebensweltliche Dimension
des Falls von Bedeutung (,,iiber die Erfahrungen erzdhlen; Spannung Diffusitdt/Rollenfor-
migkeit). AuBerdem wird ,,gemeinsam® nach einer Problemldsung (,,Weg®) gesucht. Der Kli-
ent wird mit seinem Problem also nicht alleine gelassen (,,machen Sie mal*), sondern erfahrt
Hilfe bei der Problembewiltigung, ohne dass ihm umgekehrt direktiv gesagt wiirde, was er zu
tun und zu lassen hat (,,Unterstiitzung™; Spannung Autonomie/Abhéngigkeit). Des Weiteren
geht es nicht um irgendeine Problemldsung, sondern um eine, die dem Fall des Klienten ange-
messen, also fallspezifisch ist (,,den Weg, der fiir diesen Ratsuchenden richtig ist*; Spannung
Wissensbasis/Fallspezifitit).

Gerade die drei fiir professionalisiertes Handeln charakteristischen Spannungen werden in
der Beratungspraxis insgesamt ausgehalten und nicht einseitig aufgelost. Mit Blick auf die
Spannung von Diffusitdit und Rollenformigkeit 1isst sich festhalten: Die Arztinnen und Arzte
erheben nicht nur die fiir die genetische Diagnostik notwendigen medizinisch-genetischen
Daten, sondern fragen auch nach der allgemeinen Lebenssituation, in der sich der Ratsuchende
gerade befindet. Beispielsweise fiihrt ein Arzt aus:

,,Man kann da viele Fragen stellen dhm. ,Ham Sie sich schon mal Gedanken driiber gemacht dhm
dhm iiber diese ganze iiber diese ganze Situation? Ham Sie sich Gedanken gemacht, ob Sie so nen
Test wollen? [...] ,Wie lang ham Sie schon den Wunsch sich testen zu lassen oder warum ist IThr
Wunsch tiberhaupt entstanden? Warum wolln Sie das? Welchen Einfluss hat das auf Ihre Lebens-
planung?‘ Solche Fragen stellt man dann schon manchmal aktiv, um das so n bisschen auszu-
leuchten und auszuloten die Situation und so nen Eindruck zu bekommen.* (Arzt, Interview 1)

AuBerdem gehen die Arztinnen und Arzte auf die zum Ausdruck gebrachten Emotionen der
Ratsuchenden ein, ohne deshalb ihren medizinischen Beratungsauftrag zu vernachléssigen. So
antwortet eine niedergelassene Arztin auf die Frage, wie sie mit besonders emotionalen Situa-
tionen umgeht:

,,Also ich versuche schon dh natiirlich so weit wie méglich drauf einzugehen. Wenn da n Partner
dabei ist, dann iiberlass ich ihm das Feld, aber dhm ich mach das auch mit Korperkontakt n biss-
chen, also so Handgeben oder warten, bis bis sozusagen die erste der erste Schwung weg ist, also
da lass ich mir auch Zeit.* (Arztin, Interview 6)

Auf der einen Seite wird hier der Diffusitdt der/des Ratsuchenden Raum gegeben (,,warten®,
»Zeit™) und mit ,,Korperkontakt™ bedient. Auf der anderen Seite bewegt sich dieser Korper-
kontakt in engen Grenzen (,,n bisschen®, ,,Handgeben®, keine Umarmung), und es ist klar, dass
wenn der Klient seine Emotionen in der Beratungssituation auch im Rahmen einer beidseitig
diffusen Sozialbeziehung ausleben kann, weil etwa sein (Lebens-),,Partner” mitgekommen ist,
dass dann primér dieser fiir das Bedienen der Diffusitdt der/des Ratsuchenden zusténdig ist
(,,iiberlass ich ihm das Feld*).

Hinsichtlich der Spannung von Wissensbasis und Fallspezifitdt ist zundchst hervorzuheben,
dass die Arztinnen und Arzte nicht einfach ein standardisiertes Informationsprogramm abspu-
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len, sondern an den spezifischen Informationsstand der/des jeweiligen Ratsuchenden ankniip-
fen. In einem Beratungsgesprich zu erblichem Brust- und Eierstockkrebs etwa berichtet die
Klientin, dass sie andernorts schon einmal genetisch beraten worden ist und sich nun endlich
auf die in ihrer Familie bereits diagnostizierte Genverdnderung hin testen lassen mdchte.
Schnell wird deutlich, dass sie entsprechend gut informiert ist. Im Hinblick auf die Verer-
bungsregeln fragt die Arztin noch einmal explizit nach, verzichtet am Ende aber auf die Ver-
mittlung weiterer Informationen:

., Mit fiinfzig-fiinfzig (R: Mh.) so nach diesem — ist Ihnen das schon geldufig (R: Ja.) mit diesem
autosomal-dominanten Erbgang? (R: Ja.) Ahm dass einfach das an fiinfzig Prozent der Nachkom-
men weitergegeben wird (R: Mh.) beziehungsweise auch nicht. [ ...] Und bei Ihrer eigenen Tochter,
wenn Sie’s denn geerbt haben, ist auch wieder fifty-fifty. (R: M-mh.) Wenn Sie’s nicht geerbt haben,
dann (R: Is es raus.) ist die Tochter aus m Schneider. (R: Genau.) Genau. (R: Ja.) Also sind Sie
schon gut vorinformiert. (R: Ja, Frau Doktor <Name> hat ihres getan.) " (Arztin mit Ratsuchender,
Beratungsgesprich BK 3)

Ein niedergelassener Arzt erldutert entsprechend:

., Viele, die sind wirklich Experten in eigener Sache dann geworden, sind in der Selbsthilfegruppe
und so weiter, denen muss ich hier nicht n Vortrag halten. [...] Je nachdem, wie die sich dufSern,
ne? Wenn die sagen , Wir ham von nix ne Ahnung‘, muss man bei Null anfangen. Wenn die schon
zwei Drittel wissen, muss man das nicht alles noch mal repetieren, sondern man fiillt dann eher
die Liicken auf.* (Arzt, Interview 7)

AuBerdem hingen die Handlungsempfehlungen der Arztinnen und Arzte nicht nur von statis-
tisch errechneten Risikozahlen und molekulargenetischen Testergebnissen ab, sondern beriick-
sichtigen sehr wohl die individuelle Lebenswelt und aktuelle Problemlage der ratsuchenden
Menschen. Eine Arztin beispielsweise berichtet von

., Personen, die andere Probleme zusdtzlich haben, dhm dhm Trennung vom Ehepartner gerade
oder Beziehung oder gekiindigt oder irgendwelche anderen psychosozialen Probleme, dass die
dasitzen und man denkt: Das Ergebnis oben drauf, das verkraften die jetzt nich noch. [...] Und da
sollte man gemeinsam mit dem Ratsuchenden dann schon iiberlegen, ob’s jetzt nicht n ungiinstiger
Zeitpunkt fiir noch, noch was Zusditzliches ist.* (Arztin, Interview 9)

Die Spannung von Wissensbasis und Fallspezifitit zeigt sich auch im Umgang der Arztinnen
und Arzte mit den Leitlinien zur genetischen Beratung. Einerseits anerkennen sie Richtigkeit
und Wichtigkeit des in den Leitlinien verkdrperten (Beratungs-)Wissens, andererseits betonen
sie immer wieder die Bedeutung des spezifischen Falls, von dem das Beratungshandeln letzt-
lich abhéngt. So gebe es durchaus Situationen,

L, wo es aus klinischen Griinden dh sinnvoll is, von diesen Leitlinien abzuriicken. Aber deshalb
bleiben diese Leitlinien fiir mich immer noch giiltig. * (Arztin, Interview 2)

,, Es kann natiirlich auch vorkommen, dass man mal von den Leitlinien abweicht. Es geht schlieflich
immer darum, das fiir den individuellen Patienten Beste zu tun. Das kommt also auf den Einzelfall
an. " (Arztin, Interview 12)

Was schliellich die Spannung von Autonomie und Abhdngigkeit anbelangt, so wahren die
Arztinnen und Arzte in einer geradezu idealtypischen Weise die (Patienten-)Autonomie der
Ratsuchenden, ohne sie umgekehrt in ihrer Bediirftigkeit alleine zu lassen. Die Autonomie-
wahrung kommt in den folgenden Ausfiihrungen einer Arztin im Rahmen eines Beratungsge-
sprachs besonders deutlich zum Ausdruck. Das Gespréch neigt sich gerade dem Ende zu, und
das ratsuchende Ehepaar soll sich in einer mindestens vier Wochen langen Bedenkzeit noch
einmal {iberlegen, ob es einen Gentest (,,Bluttest*) machen lassen mochte oder nicht:

, Also Sie kénnen sich auch so viel Zeit lassen, wie Sie brauchen. Also Sie miissen nicht nach vier
Wochen hier auf der Matte stehen, (R2: Mh.) (R1: M-mh.) Sie konnen auch in zwei Monaten oder
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in einem Jahr kommen. Also das ist, wie Sie wollen. Und das ist auch so, wir rufen Sie nicht an und
sagen: ,Vier Wochen sind rum, Sie kénnen kommen.* Sondern, das war’s von uns [...] und SIE
miissen sich melden. SIE rufen an: ,Ich hab alles erledigt, ich will zum Bluttest.* Und SIE rufen an
nach friihestens drei bis sechs Wochen: ,Ich will mein Ergebnis haben.‘ (R1: Mh.) (R2: Mh.) Weil
Sie jederzeit auch aussteigen konnen aus dem Test oder sagen konnen: ,Ich mécht jetzt noch n
bisschen warten, oder es geht mir grad beruflich so schlecht, jetzt mocht ich nicht so n Ergebnis
haben, ich hol’s mir spdter ab. " Also, (R2: Mh.) SIE bestimmen das Tempo. Und wir melden uns
auch nicht, weil dann hat man so n — ja, wenn man dann den Anruf kriegt: ,Das Ergebnis ist da. "
Dann hat man doch so n Druck, dass man auch kommt. (R2: Mh.) Also dass (R1: Ja.) dass das von
IHRER Seite dann immer ausgeht. (R2: Gut.)“ (Arztin mit zwei Ratsuchenden, Beratungsgespréch
SCA43)

Umgekehrt ist bei Bedarf jederzeit ein erneutes Beratungsgesprach moglich. Und wenn sich
die/der Ratsuchende im Laufe der Beratung mit der Entscheidung fiir oder wider einen Gentest
schwer tut, dann sei es, so die befragten Arztinnen und Arzte, nicht richtig, sich als Berater
vollig zurlickzunehmen. Es gebe, zum Beispiel

,,wenn Patienten sehr hilflos sind und und sich nicht entscheiden kénnen, [ ...] immer wieder Situa-
tionen, wo man dann nicht sagen muss ,Du machst das jetzt!", aber wo man doch etwas mehr die
Fiihrung tibernimmt, und des féind find ich persénlich auch in ORDnung. ** (Arzt, Interview 1)

Dementsprechend distanzieren sich auch viele Arztinnen und Arzte vom ethischen Prinzip der
Nichtdirektivitit, weil es wortlich genommen die Autonomie des Klienten auf einseitige Weise
betont und damit die Gefahr besteht, dass der Klient mit seinem Problem alleine gelassen wird
und keine Hilfe in der Beratung erfiihrt. So sagt eine niedergelassene Arztin:

,, Nichtdirektiv dh hat auch so was VerantwortungsLOSes. Das is [ ...] fiir mich genau so bescheuert
wie antiautoritdr, ne? [ ...] Es bedeutet ja auch negativ formuliert: Is mir doch egal, was IThr macht.
[...] Und das is ja nich, das is mir ja nicht egal. Sondern ich mochte ja, dass die was machen, wo
sie mit existieren kénnen. [ ...] Die sollen ja aus dem Gesprdch rausgehn dh mit der dhm mit dem
Gefiihl: ,Jetzt weif3 ich so langsam, wie’s weitergehen kann. " (Arztin, Interview 8)

Insgesamt scheinen die Arztinnen und Arzte umso direktiver bzw. weniger nichtdirektiv zu
handeln, je eher medizinisch begriindete Handlungsempfehlungen ausgesprochen werden
kénnen.'® Es kommt also auch hier auf den spezifischen Fall und damit natiirlich auch auf den
jeweiligen Klienten an:

,, Die Nichtdirektivitdt ist ein Konzept, dem man in unterschiedlichen Beratungssituationen mehr
oder minder weitgehend folgt. So wiird ich’s mal formulieren. Und es gibt Patienten, die dh mit
einem sich streng nichtdirektiv sich verhaltenden Berater nix anfangen konnen. Und da muss man
schon — irgendwo dieses Vakuum auch fiillen. [...] Da gibt’s die Patienten, die vorziiglich selbst
entscheiden kénnen und sich auch um Gottes Willen nicht reinreden lassen wollen, und es gibt
andere, die hier hinderingend sitzen und. , Was soll ich denn tun? * Und so weiter. — Je nachdem.
(Arzt, Interview 7)

10 Beispielsweise zeigen sich die Arzte bei der Frage eines Schwangerschaftsabbruchs, einer prophylakti-
schen Mastektomie (Entfernung des Brustdriisengewebes) oder eines pradiktiven Gentests im Hin-
blick auf eine nicht heilbare, neurodegenerative Krankheit wie die SCA3 oder Chorea Huntington
deutlich nichtdirektiver als beziiglich einer neurologischen Untersuchung, eines Fritherkennungspro-
gramms oder eines pradiktiven Gentests im Hinblick auf Erkrankungen wie erblicher Dickdarm-,
Brust- oder Eierstockkrebs. Im Gegensatz zu den Krebserkrankungen bestehen bei den neurodege-
nerativen Erkrankungen im Falle eines positiven Gentestbefunds namlich keinerlei klinische Hand-
lungsoptionen. Deshalb kann hier aus medizinischer Sicht auch keine Empfehlung fiir oder gegen den
Gentest ausgesprochen werden.
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Die Spannung von Autonomie und Abhingigkeit auf den Punkt bringt eine Arztin mit folgen-
den Worten:

,,Es geht eben weder darum zu sagen ,Du musst!* noch darum nur Informationen zu geben und
dann zu sagen ,Der Rest ist Deine Sache!". " (Arztin, Interview 12)

Helfen kann den Ratsuchenden in ihrer Situation natiirlich vor allem der — iiber eine Stamm-
baumanalyse oder einen Gentest gewonnene — édrztliche Befund, dass ihre Sorgen unbegriindet
sind, dass in ihrer Familie gar keine erbliche Krankheit vorliegt oder sie die entsprechende
Erbanlage selbst nicht geerbt haben. In einem solchen Fall kann das Unsicherheitsproblem im
Nu verschwunden sein.!! Aber selbst wenn der Verdacht einer genetischen Krankheitsdispo-
sition nicht ausgeraumt werden kann oder sogar explizit festgestellt wird, dass eine bestimmte
Genmutation vorliegt, kann die Beratung den Ratsuchenden eine Hilfestellung sein, mit ihrem
Unsicherheitsproblem besser umgehen zu lernen, etwa indem sie erkennen, welche ihrer
Angste unberechtigt sind, oder regelméBig Friiherkennungsuntersuchungen durchfiihren las-
sen oder andere Hilfs- und Beratungsangebote wahrnehmen. Dass die Situation fiir den Rat-
suchenden dann gleichwohl duBerst schwierig bleiben kann, versteht sich von selbst.

Zusammengefasst ldsst sich formulieren: In der pradiktiven genetischen Beratungspraxis
wird der einzelne Mensch keineswegs wie ein gesichtsloser Datentrager behandelt, der einfach
nur genetisch durchgecheckt zu werden braucht, vielmehr steht das konkrete lebensweltliche
Anliegen der/des Ratsuchenden und damit der Mensch in seiner individuellen Hilfsbediirftig-
keit im Mittelpunkt. Damit verkorpert die drztliche Praxis der pradiktiven genetischen Bera-
tung cher das Gegenteil einer technokratischen Medizin.

5. Einstiegspunkte der Technokratisierung

Allerdings hat die empirische Untersuchung durchaus auch Einstiegspunkte einer Technokra-
tisierung der pradiktiven genetischen Beratungspraxis und damit ihre ganze Fragilitét sichtbar
werden lassen. Sie liegen vor allem in der Vernachlédssigung der lebensweltlichen Problemlage
des jeweiligen ratsuchenden Menschen einerseits sowie in der Gleichbehandlung von hilfsbe-
diirftigen und nicht-hilfsbediirftigen Personen andererseits. Was Ersteres bedeutet, liegt auf
der Hand: Wenn nicht beriicksichtigt wird, in welcher Lebenssituation der konkrete Ratsu-
chende steht, welche Angste ihn umtreiben, welche Hoffhungen er sich macht, worin genau
die Relevanz einer genetischen Diagnose fiir ihn und sein Leben liegt, dann handelt es sich
nicht um eine ganzheitliche professionalisierte Beratung, die den jeweiligen Menschen dort
abholt, wo er bediirftig ist, sondern einzig und allein um die standardisierte Abkldrung einer
genetischen Datenlage — und das ist technokratisch, selbst wenn der genetische Befund dem
Ratsuchenden am Ende in irgendeiner Weise helfen sollte.

Der zweite Punkt setzt noch grundlegender an. Wie die interviewten Arztinnen und Arzte
berichten, kommt es in der Praxis nicht selten vor, dass ihr Gegeniiber von einer anderen
Arztpraxis iberwiesen oder vom Ehepartner zur Beratung geschickt worden ist, selbst aber gar
nicht so richtig weil3, was sie/er in dieser Beratungspraxis soll. Eine derartige Konstellation ist
hochst problematisch, denn generell gilt: Wer keine Hilfe sucht, dem kann auch nicht geholfen
werden. Wird eine solche nicht-hilfsbediirftige Person trotzdem ,,beraten” und womdoglich
sogar genetisch getestet, geschieht das zwar nicht unbedingt gegen ihren Willen, aber auch
nicht auf ihren ausdriicklichen Wunsch hin. An dieser Stelle hat die Technologie bereits die
Herrschaft liber die Situation an sich gerissen und dient nicht mehr der Bediirftigkeit des Kli-

11 Personen, die durch einen Gentest erfahren, dass sie die in der Familie vorkommende Erbkrankheit
nicht geerbt haben, konnen allerdings auch schwere Depressionen entwickeln, etwa aus Schuldge-
fiihlen gegeniiber den betroffenen Geschwistern, weil sie selbst noch einmal ,,davon gekommen* sind
(vgl. Schmedders 2004: 50ff).
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enten. Vielmehr gilt die Maxime: Was technisch moglich ist, wird auch gemacht. Die befragten
Arztinnen und Arzte halten diesen Einstiegspunkt der Technokratisierung allerdings unter
Kontrolle, wie die folgenden Ausfithrungen eines niedergelassenen Arztes belegen:

L, Also, man hat hier auch immer mal wieder Leute, die hier mit einem mehr oder minder dhm
unlustigen Gesicht sitzen und wo man dann so durchhért: Ja, ich sitz ja nur hier, weil mein Arzt
mich geschickt hat. Ich ich SOLL das ja, ich weif$ gar nicht, was ich hier soll. Das gibt’s auch. Die
werden freundlich aufgekidrt, was sie hier sollen, und nachdem man dann gekldrt hat, ob ihnen
das auch n Anliegen ist, ih macht man das dann oder nicht. Ich hab hier auch schon Leute gehabt,
da hab ich gesagt: Sie haben ja offenbar gar kein Anliegen, dann brauchen wir hier auch uns nicht
grofs zu bemiihen, ne? [...] Wenn das nicht deren Wunsch ist, lassen wir’s bleiben. Dann gehn die
nach fiinf Minuten wieder nach Hause. * (Arzt, Interview 7)

Der Arzt erklirt also seinem Gegeniiber zunédchst Sinn und Zweck eines humangenetischen
Beratungsgesprachs. Bringt sie/er auch danach keine intrinsische Motivation fiir eine Beratung
auf, bricht der Arzt das Gesprach ab und schickt die offensichtlich nicht-hilfsbediirftige Person
wieder nach Hause. Auf diese Weise wird sie vor einem fremdbestimmten genetischen Check
bewahrt.

Wenn die beiden Einstiegspunkte der Technokratisierung unter Kontrolle und die Profes-
sionalisierung der pradiktiven genetischen Beratungspraxis erhalten bleiben sollen, liefe sich
aus den beiden Punkten zweierlei ableiten: Erstens sollten die humangenetischen Arztinnen
und Arzte ein Beratungsgesprich und erst recht eine gendiagnostische Untersuchung (Gentest)
nur dann durchfiihren, wenn ihr Gegeniiber auch wirklich hilfs- bzw. beratungsbediirftig ist
und in diesem Sinne ein selbstbestimmtes Anliegen hat. Andernfalls wiirden sie einer Ent-
wicklung Vorschub leisten, die dazu fiihrt, dass jeder Mensch genetisch durchleuchtet wird,
ob er es nun will bzw. braucht oder nicht. Was die tatsdchlich hilfsbediirftigen Personen angeht,
sollten die Arztinnen und Arzte in ihrer humangenetischen Praxis zweitens groften Wert darauf
legen, die lebensweltliche Problemlage des jeweiligen Ratsuchenden angemessen zu beriick-
sichtigen. Das heif3t, statistisch errechnete Risikozahlen sollten nicht alleine dariiber entschei-
den, wie mit dem Ratsuchenden umgegangen und was ihm empfohlen wird. Denn eine in
hoéchstem Mafle besorgte Person bedarf einer anderen Behandlung, eines anderen Beratungs-
gespréchs als eine relativ gelassene, und zwar auch dann, wenn beiden dieselbe Risikozahl
zugeordnet wird.

6. Technokratische Biomedizin oder professionalisierte Beratungsmedizin?

Fiihrt man sich vor Augen, auf welch subtile Ebene sich die beiden Einstiegspunkte einer
Technokratisierung dieser bisher so professionalisierten humangenetischen Praxis bewegen,
wird klar, wie leicht das konkrete drztliche Handeln in ein technokratisches umschlagen kann.
Damit unmittelbar verkniipft ist die Einsicht, dass es ganz offensichtlich (immer wieder neu)
darauf ankommt, wie die Arztinnen und Arzte in den konkreten Praxissituationen mit ihrer
humangenetisch-medizinischen Expertise und den zur Verfiigung stehenden gentechnischen
Moglichkeiten umgehen. Das mag trivial erscheinen, ist aber im Hinblick auf die verbreitete,
eingangs erwihnte These, die Technisierung bzw. Genetisierung der Medizin fithre zwangs-
laufig zu ihrer Technokratisierung, von entscheidender, weil korrigierender Bedeutung. Eine
empirisch zu beobachtende technokratische medizinische Praxis wire eben keine unmittelbare
Folge humangenetischen Wissens und/oder biomedizinischer Technologien, sondern Aus-
druck eines potenziell immer moglichen technokratischen Umgangs der Arzteschaft mit den
neuen Technologien. Der Grat zwischen einem technokratischen und einem nicht-technokra-
tischen (professionalisierten) Umgang mit den neuen bio- und gentechnologischen Mdglich-
keiten ist schmal, letzten Endes ist es aber nicht die Technik, die zur Technokratisierung fiihrt,
sondern der soziale Umgang mit dieser Technik bzw. ihre soziale Einbettung.
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Dass dieser Umgang im untersuchten Fall der pradiktiven Gendiagnostik dermaf3en untech-
nokratisch ausfillt, ist vor dem Hintergrund des eher kritischen sozialwissenschaftlichen Dis-
kurses dann doch auftillig, liegt aber vermutlich in der Geschichte der Humangenetik begriin-
det. Denn durch die historischen Erfahrungen mit der Eugenik in der Zeit des Nationalsozia-
lismus und den entsprechenden Gréueltaten hat die Humangenetik in Deutschland, aber auch
international ein duferst schweres Erbe zu tragen (vgl. Weingart et al. 1988; Waldschmidt
1996). Seitdem wird sie nicht miide, sich von dieser Geschichte und der Eugenik generell
immer wieder deutlich abzugrenzen. Hierzulande gelang der Humangenetik ihre 6ffentliche
Rehabilitierung sogar erst in den 1960er und 70er Jahren. Gleichwohl steht sie nach wie vor
unter einer besonders kritischen 6ffentlichen Dauerbeobachtung. Kein anderes medizinisches
Fachgebiet muss mit einem vergleichbar starken und auf Dauer gestellten Rechtfertigungs-
druck zurechtkommen. Dies ist nicht ohne Folgen geblieben und hat wohl im Vergleich zu
anderen medizinischen Fachgebieten zu einem ungewohnlich hohen Maf} an professionellen
Reflexionsprozessen innerhalb der Humangenetik gefiihrt (vgl. Weingart et al. 1988: 669ff;
May / Holzinger 2003). Im Zuge dessen hat sie zum Beispiel eigene ethische Standards fiir die
genetische Beratungspraxis entwickelt, etwa das autonomiewahrende Prinzip der Nichtdirek-
tivitit (vgl. Wolff/ Jung 1994; Heyen 2009). AuBlerdem hat sie bereits in den 1990er Jahren
Leitlinien fiir das genetische Beratungsgespréch, also fiir das Arzt-Patient-Gespréch selbst
herausgegeben (BVmedgen / GfH 1996) — ein in der medizinischen Profession Deutschlands
beinahe einzigartiger Vorgang (vgl. Heyen 2012: 84). In der untersuchten humangenetischen
Praxis spiegeln sich diese professionsinternen Reflexionsprozesse, die ja von Anfang an in
Abgrenzung zu einer iiberaus technokratischen Vergangenheit erfolgten, wider.

Insgesamt scheint mit der humangenetischen Praxis also ein Fall vorzuliegen, in dem die
Technisierung der Medizin nicht mit mehr, sondern eher mit weniger Technokratie einhergeht.
Offenbar fithrt weder die Technisierung der Medizin noch ihre Genetisierung zwangslaufig zu
einer Technokratisierung der medizinischen Praxis. Die eingangs skizzierten zeitdiagnosti-
schen Deutungen der Genetisierung der Medizin machen vor diesem Hintergrund einen etwas
vorschnellen Eindruck. Zumeist an Arbeiten von Michel Foucault (v.a. [1979]2006) bzw. die
neueren Gouvernementalititsstudien ankniipfend, analysieren sie vor allem ,,biopolitische
Diskurse, um darauf aufbauend Machttechniken und Wissensformen zu rekonstruieren (z.B.
Lemke 2007 a, 2007 b; Lésch 2001). Allerdings kann von dieser Ebene nicht direkt auf die
konkrete Ausgestaltung der medizinischen Praxis geschlossen werden. Ein diskursiv domi-
nanter genetischer Reduktionismus oder entsprechende Redefinitionen des Krankheitsbegriffs
(vgl. Lemke 2007 a: 132ff) haben offensichtlich — das hat die empirische Untersuchung gezeigt
— nicht automatisch zur Folge, dass in der humangenetischen Praxis die lebenspraktischen
Probleme der Menschen keine Beriicksichtigung mehr finden. Und wenn im Diskurs zur
humangenetischen Beratung ein Bild vorherrscht, das diese als Informations- und Entschei-
dungshilfegesprich beschreibt (vgl. Heyen 2012: 68ff), dann bedeutet das nicht, dass die Rat-
suchenden in der Beratungspraxis ausschlielich Informationen bekommen und es von vorn-
herein nur um die Entscheidung fiir oder gegen einen Gentest geht. Im Zentrum der Beratung,
so ldsst sich nach der empirischen Analyse sagen, steht vielmehr die Hilfe bei der Bewiltigung
eines auf zukiinftige Krankheiten bezogenen Unsicherheitsproblems.!?

Auch wenn sich diese professionelle Hilfe im Rahmen der humangenetischen Praxis als
untechnokratisch erwiesen hat und es insofern wenig Anlass gibt, die von Uta Gerhardt (1991)
ausgemachte Tradition des ,,Kulturpessimismus in der soziologischen Medizinkritik* fortzu-

12 Der Fall der pradiktiven genetischen Beratung erweist sich auch fiir die Professionalisierungstheorie
als instruktiv, weil sich das drztliche Handeln hier als ein (in Teilen) prdventives professionalisiertes
Handeln fassen ldsst und er die Frage aufwirft, ob stellvertretende Unsicherheitsbewdltigung nicht
generell den Kern arztlicher Praventionspraxis ausmacht (siche dazu Heyen 2013).
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setzen, kann sich das freilich (im Zweifelsfall recht schnell) d&ndern. Allerdings, so scheint es,
geht ein Technokratisierungsdruck weniger von den zum Einsatz kommenden Technologien
aus, als vielmehr von den sozialen Rahmenbedingungen der medizinischen Praxis. Wie fiir die
Medizin insgesamt ist hier vor allen Dingen die Okonomisierung (vgl. jiingst Heubel 2015) in
einem weiten Sinne zu nennen. Das derzeitige Abrechnungssystem etwa fordert eher die
Durchfithrung hochtechnisierter Untersuchungen (wie einen Gentest) als ein zeitintensives
Beratungsgesprach. Und da Zeit ohnehin ein knappes Gut in der medizinischen Praxis ist, ist
ungewiss, ob der derzeit weite Zeitrahmen der humangenetischen Praxis auf Dauer gehalten
werden kann. Da das 2012 vollumfinglich in Kraft getretene Gendiagnostikgesetz festlegt
(GenDG § 7), dass eine pradiktive genetische Diagnostik und Beratung nicht nur unter Arzt-
vorbehalt steht, sondern sogar nur von humangenetisch ausgebildeten Arztinnen und Arzten
durchgefiihrt werden darf, sind auch diese relativ zur Nachfrage knapp geworden. Entspre-
chend wurde gemdB der Richtlinien der auf § 23 GenDG zuriickgehenden Gendiagnostik-
Kommission (GEKO 2011) eine relativ einfach zu erwerbende Zusatzqualifikation eingerich-
tet, mit der auch Arzte anderer Fachgruppen genetische Beratungen durchfiihren kénnen (sog.
fachgebundene genetische Beratung). Ob die genetischen Beratungsgespriiche dieser Arzte,
deren berufliche Sozialisation sich womdglich doch erheblich von der ihrer Kollegen mit einer
humangenetischen Facharztausbildung unterscheidet, dhnlich professionalisiert ablaufen wie
die hier beschriebenen, ist eine zumindest offene Frage.

Die Biomedizin jedenfalls wird kommen, das scheint niemand ernsthaft bestreiten zu wollen.
Dafiir spricht nicht nur Fortschritt und Erfolg der Lebenswissenschaften und die dadurch
bedingte Genetisierung der Medizin, sondern auch andere gesellschaftliche Entwicklungen
wie etwa die Digitalisierung, die auch in der Medizin die massenhafte Erhebung und Analyse
von personenbezogenen biologischen Daten und damit ,,Big Data* ermoglicht. Sie wird
zunéchst eine auf Pradiktion und Priavention fokussierte Medizin sein, also weniger als zuvor
eine reaktive Heilkunst verkorpern, sondern auf ,,die Pravention von Gesundheitsgefahren
durch die moglichst exakte Voraussage individueller Krankheitsrisiken* abzielen (Kollek /
Lemke 2008: 119). Wenn sie sich dabei trotz der angedeuteten Herausforderungen nicht zu
einer technokratischen Biomedizin entwickeln will, wird sie — so ldsst sich abschlie3end ver-
muten — eine (professionalisierte) Beratungsmedizin sein miissen. Der biomedizinische Arzt
wire dann kein allein auf genetische Abklarung und Krankheitspravention zielender ,,Gesund-
heitsingenieur” (Feuerstein 2008: 184), sondern in der Rolle eines Gesundheitsberaters
gefragt, der sich professionalisiert um die gesundheitsbezogenen lebenspraktischen Probleme
seiner Klienten kiimmert und nur zu diesem Zweck (sic!) gegebenenfalls auf bio- oder gen-
technologische Verfahren zuriickgreift.
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