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Das Hauptanliegen der Anwendung von Genetik fur Fragen der 6ffentlichen Gesundheit ist die Integration
des durch die medizinische Genomforschung generierten Wissens in das Gesundheitswesen, um die
individuelle und die offentliche Gesundheit zu verbessern und Krankheiten zu vermeiden. Da Public Health
nicht primér auf den einzelnen Patienten gerichtet ist, sondern auf die Bevolkerung insgesamt, werfen die
zugrunde liegenden Ansétze und Verfahren eine Reihe systematisch-theoretischer und ethischer Probleme
auf.

Die popul ations-basierte Verwendung von Erkenntnissen aus der Genomforschung fur die Prévention und die
V erbesserung der menschlichen Gesundheit wird in der internationalen Debatte schon seit einigen Jahren als
Perspektive fur Public Health-Strategien diskutiert. Angeregt wird die Debatte zum einen durch die sehr
optimistische Erwartung, dass eine Public Health-Genetik die Gesundheitsversorgung — in Hinblick auf
Pravention, Versorgung, Heilmethoden, Politik und Wirtschaftlichkeit — langfristig revolutionieren konne.(1)
Demgegentiber steht die kritische Einschétzung, dass die genetische Information in Bezug auf
multifaktorielle ,, Volkskrankheiten® kaum Veranderungspotenzial berge.(2) Bei den Versuchen, das
genetische Wissen in Public Health-Mal3nahmen zu integrieren, um prézise und fruhzeitige préaventive
Mal3nahmen und vielleicht auch effektive, nebenwirkungsarme Therapien zu entwickeln, kommt der
genetischen Epidemiol ogie eine besondere Bedeutung zu. Im Rahmen von geneti sch-epidemiol ogischen
Studien werden die Rolle gesundheits- und krankheitsre-levanter genetischer Faktoren, ihre Interaktion
untereinander und ihr Verhaltnis zu Umwelteinfllissen in menschlichen Populationen analysiert. Die
komplexen Zusammenhange zwischen L ebensstilfaktoren, genetischen Mechanismen und sozialen
Determinanten werden durch interdisziplindre Forschungsmethoden untersucht. Auf der Basis dieser Studien
konnten wichtige Einblicke in die Inzidenz genetisch bedingter oder mit-bedingter Krankheiten sowie die
Korrelationen zwischen bestimmten Genmutationen und dem Verlauf einiger Krankheiten gewonnen werden.
Diese Erkenntnisse konnten in Public Health Strategien integriert werden. Wegen der Komplexitét des
Untersuchungsfel des miissen sol che epidemiol ogische Studien aber noch immer al's der Anfang eines sehr
langen Forschungsweges betrachtet werden.

Genetisches Wissen und die soziale Erreichbar keit von Gesundheit
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Wenn man die Moglichkeiten, genetisches Wissen in das Gesundheitswesen zu integrieren, fundiert
untersuchen machte, erfordert dies zunéachst eine Untersuchung der Anwendungsméglichkeiten von
pradiktiven, praventiven und therapeutischen Interventionen fur die Erhaltung und Wiederherstellung der
individuellen und der 6ffentlichen Gesundheit. Eine solche Analyse muss kritisch hinterfragen, ob neue
Erkenntnisse der Genomforschung bestehende popul ations-basi erte K onzepte von Public Health durch die
zunehmende Individualisierung von spezifischen genetischen Gesundheitsrisiken in Frage stellen. Zu fragen
ist auch, ob die relative pradiktive Aussagekraft genetischer Information in Hinblick auf die epidemiologisch
bedeutenden ,,Volkskrankheiten* ausreicht, die Implementierung von genombasierten Strategien im Bereich
Public Health zu rechtfertigen und ob dabei erforderliche Kriterien wie gesellschaftliche Akzeptanz,
Okonomische Machbarkeit und soziale Erreichbarkeit von Gesundheit erfiillt werden. Zu beachten ist auch,
inwiefern soziale und ethische Werthaltungen bertihrt oder herausgefordert werden. Die Schitsselfrage fir
die normative Beurteilung der Integration genetischen Wissens in den Bereich der 6ffentlichen Gesundheit ist
aber, ob dieser Wissenstransfer tatsachlich dazu beitragen kann, die soziale Erreichbarkeit von Gesundheit zu
steigern.

Der Einfluss genetischen Wissens

Trotz der innovativen Entwicklung der Genomforschung versprechen ihr derzeitiger Forschungsstand und die
sachbedingte Komplexitét ihres Forschungsansatzes bisher keine klinischen Anwendungen genetischen
Wissensim Rahmen kausaler Therapieansétze. Wir sind auch noch weit davon entfernt, mit Klarheit sagen
zu koénnen, ob der explosionsartige Anstieg biologischer Daten, der durch die Genomforschung generiert
wurde, uns eines Tages in die Lage versetzen wird, menschliche Gesundheit gezielt zu beeinflussen oder
Krankheiten und Erkrankungsrisiken zu kontrollieren — oder ob diese Datenflut im Laufe der Zeit nicht
vielmehr eine derartige Komplexitét erreichen wird, dass der Wissenstransfer von der Grundlagenforschung
in den Bereich therapeutischer Anwendungen schon alleine dadurch an seine Grenzen stof3en wird. Dennoch
hat die medizinische Genomforschung bereits jetzt einen betréchtlichen Einfluss auf die Schwerpunktsetzung
der biomedizinischen Forschung und Entwicklung. Deshalb ist es unerlasslich, die sozialen, rechtlichen und
ethischen Fragen sowie die Herausforderungen, die eine Integration genetischen Wissensin den Bereich der
offentlichen Gesundheit mit sich bringt, zu analysieren und zu bewerten. Dabei haben folgende Fragen
besondere Relevanz: a) In welchem historischen Zusammenhang innerhalb der Medizin und

M enschheitsgeschichte stehen die mit der Genomforschung verbundenen Hoffnungen und Befiirchtungen
hinsichtlich der Wiederherstellung und Forderung der individuellen und der 6ffentlichen Gesundheit? b)
Welches Potenzial haben das ,, genomische Paradigma®“ und das aus ihm resultierende préadiktive Wissen, das
Selbstbild der Medizin, die Haltung und das Handeln der Arzte und unser Selbstbild zu veréndern? c) Bis zu
welchem Grad konnen die ,,exzeptionellen” Eigenschaften des genetischen Wissens, wie etwa spezifische
Informationen Uber Gesundheitsrisiken von Individuen, die eine relativ grof3e Vorhersagekraft und
Bedeutung fir genetisch verwandte Familienmitglieder und (potenzielle) Nachkommenschaft haben kdnnen,
seine rechtliche und ethische Sonderstellung legitimieren? d) Welche ethischen Fragen werden durch
konkrete Public Health-Anwendungen, zum Beispiel im Rahmen von Reihenuntersuchungen, beriihrt? Zu
denken wére dabei an Moglichkeiten der Einschrankung individueller Autonomie, der Diskriminierung in der
Arbeitswelt oder im Versicherungswesen oder an die gerechte Verteilung der fir die Gesundheitsversorgung
bestimmten Ressourcen.

Individuelle Autonomie ver sus Gemeinwohl

Die Ubertragung des durch Genomforschung und epidemiol ogische Studien generierten Wissensin den
Bereich Public Health vollzieht sich im Kontext eines unaufl dsbaren Beziehungsgeflechts zwischen
Individuen und Gesellschaft. Die Genotypisierung von grof3en Patienten- und Bevolkerungsgruppen sowie
die Entwicklung und Implementierung bestimmter praventiver Mal3nahmen finden in einem offentlichen
Raum statt, der aus einem komplexen Netzwerk unterschiedlicher Interessengruppen besteht. Aus diesem
Grund stehen demokratische Gesellschaften vor der Herausforderung, im Prozess der Entscheidungs- und



Konsensfindung unterschiedliche Interessen zu berlicksi chtigen — etwa von Patienten, Forschern, Medizinern
oder Versicherern. Auch wenn Public Health keinesfalls bestrebt ist, die Selbstbestimmung des Einzelnen
einzuschranken, sind seine Anwendungen doch mehrheitlich tber-individuell und auf Bevolkerungsgruppen
ausgerichtet. Esist nicht auszuschlief3en, dass dabei ethische Glter wie der Respekt fur die individuelle
Autonomie mit Verpflichtungen gegentiber dem Allgemeinwohl, zum Beispiel in Verbindung mit
medizinisch motivierten Screening-Verfahren, in Konflikt geraten.(3) Bel der Analyse solcher Konflikte
mussen individueller und gesellschaftlicher Nutzen gegen den Schaden, welcher durch die Implementierung
solcher Mal3nahmen entstehen kdnnte, abgewogen werden. Allerdings wird die Abschdtzung eines

popul ationsbezogenen Nutzens nur langfristig und auf der Basis von epidemiol ogischen und
gesundheitsbkonomischen Studien an grof3en Kohorten tber mehr a's eine Generation maoglich sein.
Demzufolge kann ein solcher Nutzen nicht bereitsin der Gegenwart als Korrektiv bel der Ausrichtung von
Entwicklungszielen im Bereich Public Health-Genetik herangezogen werden.

Pater nalistische Visionen?

Weitere Fragen sind in der Diskussion um die Public Health-Genetik offen, wenn es um die Abwagung
zwischen Offentlicher und individueller Gesundheitsverantwortung geht: Kann die Teilnahme an einem
Screening-Verfahren, das die individuelle und die gesellschaftliche Gesundheit fordert, zur individuellen
Pflicht erklért werden? Sollte der oder die Einzelne verpflichtet werden, die Daten, die bel solchen Verfahren
generiert werden, fur Proben- und Biodatenbanken zur Verfiigung zu stellen? In Expertendiskussionen zu
diesen Fragen wird argumentiert, die Teilnahme an solchen Screening-V erfahren sollte zu einem moralischen
Imperativ erklart werden, ohne diesin einen rechtlichen Zwang umwandeln zu wollen — und natUrlich unter
der Bedingung, dass sie sich als erfolgreich erwiesen haben. Denn ein Gesundheitspater nalismus, so heif3t es,
sei in einer wertpluralen Gesellschaft, deren Rechtskultur auf negativer Freiheit und informierter
Einwilligung aufbaut, nicht vertretbar.(4) In diesem Zusammenhang warnen einige auch davor, bel der
Durchsetzung von Public Health-Strategien institutionellen und administrativen Zwang auszutben.(5)
Initiativen, wie sie derzeit unter der Federfihrung der EU-Gesundheitspolitik aufkeimen, missen wohl als
solche mehr oder weniger biopolitisch motivierte Aktivitdten angesehen werden. Eine andere Position betont,
dass Public Health-Anwendungen in erster Linie der Verbesserung des allgemeinen Gesundheitszustandes
einer Gesellschaft dienen sollen, und sich daher der Erfolg der Programme an der Durchsetzung dieses Ziels
messen lassen muss. Nach dieser Argumentation wirden die Individuen lediglich zu eéinem verniinftigen, der
Gesundheit forderlichen Verhaten bewegt werden. Sie implizieren damit eine Form von Sel bstbestimmung,
»dievon sozia konstruierten Vernunftgeboten und stillen Zwangen umstellt ist“.(6)

Selbstbestimmung und genetische Rethenunter suchungen

Das Prinzip des Respekts vor der Autonomie einer Person beinhaltet die Achtung der individuellen

Sel bstbestimmung Uber den eigenen Koérper. Bei der Einwilligung autonomer Personen in die Teilnahme an
bestimmten diagnosti schen und therapeuti schen Prozessen muissen die erforderliche medizinischen
Informationen ebenso wie die personlichen Werte miteinander in Einklang gebracht werden (Informed
Consent). Nur so kann die Durchfiihrung einer diagnostischen Methode und die darauf aufbauende

medi zinische Behandlung ethisch legitimiert werden. Dasselbe gilt auch fir die Tellnahme an einem
pradiktiv probabilistischen Gentest im Rahmen eines Screeningverfahrens.(7) Solche Tests unterscheiden
sich von klassischen diagnostischen Verfahren in verschiede-ner Hinsicht und erfordern daher eine spezielle
Aufklarung. Die Betroffenen kdnnen durch sie nicht erfahren, ob sie eine bestimmte Krankheit haben oder
nicht. Stattdessen vermittelt ein prédiktiv probabilistischer Gentest eine statistische Wahrscheinlichkeit,
dessen Interpretation eine spezielle Beratung der getesteten Person erfordert.(8) Im Rahmen der pranatalen
Diagnostik und im Bereich der genetischen Beratung hat man in den letzten Jahren viel Erfahrung mit diesem
Problem gesammelt. Angesichts praktischer und finanzieller Uberlegungen ist es aber unsicher, ob dieselben
Qualitatsstandards auch fir Screening-V erfahren garantiert werden konnen. Speziell die Aufgabe, der
Testperson vor und nach dem Test eine ausreichende medizinische Beratung zukommen zu lassen, damit



diesein die Lage versetzt wird, sich mit ihrer individuellen Problematik auseinanderzusetzen, scheint bei
Screenings schwer erfillbar.

Vertellung und Gerechtigkeit

Die umfangreichen epidemiologischen Studien zur Generierung genetischen Wissens erfordern grof3e
finanzielle Investitionen. Die Frage ist gerechtfertigt, ob nicht eine Verschiebung des Schwerpunkts der

medi zinischen Forschung und ihrer Ausrichtung unter Verwendung vergleichbarer Ressourcen einen
wertvolleren Beitrag fur die Verbesserung der individuellen und der gesellschaftlichen Gesundheit zu leisten
vermag. Im Zusammenhang von Public Health-Genetik-Anwendungen wird daher international diskutiert, ob
andere praventive Mal3nahmen effizientere und effektivere Ergebnisse bei der Vorbeugung von
multifaktoriellen Krankheiten erzielen konnten.(9) In dieser Diskussion wird der zur Zeit begrenzte Wert
genombasierter Informationen fr die erfolgreiche Implementierung praventiver Mal3nahmen betont, ebenso
wie die begrenzten Ergebnisse bevilkerungsweiter Strategien der Sekundéarpravention.(10) Es wird
argumentiert, eine Investition in die Primarpravention und in Aufklarungskampagnen tber Volkskrankheiten
konnte einen groReren Beitrag zur sozialen Erreichbarkeit von Gesundheit leisten. Unter der Uberschrift einer
»evidence based prevention* wird dem entgegengehalten, dass durch Suszeptibilitétsuntersuchungen
gesellschaftliche Gesundheitsziele differenzierter und gezielter erreicht werden kénnten. Hier ist darauf
hinzuweisen, dass diese Argumente durchweg hypothetischer Natur sind. Sie beziehen sich auf aktuelle,
raumlich und zeitlich kontingente Fakten und gehen von einer epidemiologisch relevanten und in der
Préavention umsetzbaren Aussagekraft pradiktiver Gentests aus, die bisher noch nicht belegt worden ist.
Deshalb scheint es notwendig, diese Argumente vor der Allokation 6ffentlicher Ressourcen unter Einbezug
neuer Ergebnisse der Genomforschung kritisch zu Gberprifen und wenn nétig, neu zu formulieren.

Vom Wunsch zur Praxis

Die Public Health-Genetik ist ein Arbeitsgebiet, das — inspiriert durch die Ergebnisse der Genomforschung —
nach neuen Methoden zur Pravention von Krankheiten sucht. So sehr man den Idealen der Public Health-
Genetik auch zustimmen mag, eine differenzierte Analyse der wissenschaftlichen Fundamente sowie der
normativen und gesellschaftlichen Rahmenbedingungen fir eine erfolgreiche Umsetzung der diskutierten

K onzepte dampft die Erwartungen. Es wird darauf ankommen zu zeigen, inwiefern Public Health genetisches
Wissen — trotz der ihm immanenten Beschrénkung durch die relative Reichwelte genetischer Information —
nutzbar machen kann, um die soziale Erreichbarkeit von Gesundheit in einem Mal3e zu verbessern, das die
Okonomischen, gesellschaftlichen und ethischen Kosten fir die Implementierung einer Public Health-Genetik
rechtfertigt. Das setzt voraus, dass deren Effekte messbar gemacht werden kénnen, was grof3 angel egte,
genetisch-epidemiol ogische Studien erfordert. Schliefdlich muss sichergestellt werden, ob die Ziele, die sich
die Public Health-Genetik gesteckt hat, angesichts des kulturellen, gesellschaftlichen und ethischen
Stellenwerts, der der Prévention zugewiesen wird, Gberhaupt erreichbar sind. In der derzeitigen Diskussion
um eine Public Health-Genetik geht es darum, vom Winschenswerten zum Praktikablen Uberzugehen. Es
scheint aber, dass Public Health-Genetik derzeit mehr von professionellen und politischen Interessen denn
von wissenschaftlicher Evidenz angetrieben wird.
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