Sprechstunde, Teil 1

Was bedeutet es, wenn grofSe
Datenkonzerne nicht nur unsere
Musikvorlieben, sondern auch
unsere genetischen Veranlagungen
kennen?

Was heifst es, eben mal

seine Spucke irgendwohin zu
schicken und zu erfahren, dass
man Alzheimer bekommt?

Und was werden unsere

Kinder sagen, wenn sie erfahren,
dass wir thre Augenfarbe
ausgesucht haben?

Zeit fur ein Gesprach tiber
Moral mit der Medizinethikerin

So weit kommt's noch:
10.000 Schritte am Tag
gehen und das Ganze
dokumentieren, um
einen Bonus von
der Krankenkasse zu
bekommen. Christiane
‘ﬁ’ooPen findet:salche Interview: Oliver Gehrs
Uberlegungen
bedenklich
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- fluter: In Deutschland wird der Gen-
technik mit sehr grof8er Skepsis begeg-
net. Woran liegt das?

Christiane Woopen: Genfor-
schung wird von vielen als Eingriff in
die Natur angesehen. Zum Teil liegt es
auch an historischen Erfahrungen. Der
Rassenwahn im Nationalsozialismus
schiirt bis heute Vorbehalte. Und es geht
auch darum, dass Gene als das Pro-
gramm des Lebens angesehen werden.
Eine Veranderung der Gene bedeutet
dann eine Programmierung des betrof-
fenen Lebewesens. Wer dort eingreift,
mischt sich in die Schépfung ein und
spielt Gott.

Es gibt auch viele nichtreligiése Men-
schen, die Eingriffe ins Erbgut von
Pflanzen und Menschen kritisch sehen.
In der deutschen Mentalitit spie-
len Folgeabschitzungen eine grofle Rol-
le. Wenn man nicht genau weifs, was
passieren wird, neigt man eher zur Zu-
rickhaltung. Das ist etwa bei gentech-
nisch veranderten Pflanzen der Fall.
Wenn die Risiken unkalkulierbar er-
scheinen, lehnt man sie lieber ab.

Die Entwicklung in den Laboren ist
zum Teil atemberaubend. Sind viele
Menschen angesichts der Moglichkei-
ten der Gentechnik tiberfordert?

Freiheit ist immer Segen und
Fluch zugleich. Wir wollen alle frei sein,
aber das heiflt auch, Verantwortung zu
ubernehmen. Und das wird in der Tat oft
als Uberforderung wahrgenommen.
»Ach, hitten wir doch all diese Techniken
nicht.“ So einen Satz hért man etwa von
Kritikern tiber die vorgeburtliche Gen-
Diagnostik. Man mochte also lieber et-
was als Schicksal annehmen, anstatt
selbst schwierige, konfliktbehaftete Fra-
gen beantworten zu mussen.

Wie verindert sich unser Verhiltnis
zum Leben, wenn wir Pflanzen, Tiere
und Menschen nach unseren Wiin-
schen gestalten konnen?

Da stellt sich ganz fundamental
die Frage, inwieweit wir in natirliche
evolutionire Prozesse eingreifen moch-
ten. Es ist ein ethisch relevanter Unter-
schied, ob ich eine Krankheit vermeide
oder ob ich jemanden mit gewtinschten
Eigenschaften versehe. Eingriffe am Em-
bryo sind immer Eingriffe an einem an-
deren Menschen. Wenn es um schwere

Krankheiten geht, die sich vermeiden
lassen, wiirde man wahrscheinlich zu
dem Schluss kommen, dass der Mensch
spater schon damit einverstanden sein
wird. Anders ist es mit vermeintlichen
Optimierungen. Wie ich meinen eige-
nen Korper gestalten mochte, ist meine
Entscheidung. Ich kann es aber nicht fir
jemand anderen entscheiden.

Ist es ethisch verantwortbar, wenn
Kindern irgendwann mal eine beson-
dere Augenfarbe oder ein besonderes
Talent mit auf den Weg gegeben wird?

Nein, aber man darf Gene auch
nicht uberbewerten, welil sie eben kein
Programm des Lebens sind, sondern nur
Teil eines komplexen organismischen Sys-
tems, das auch in Wechselwirkung mit
der Umgebung steht. Man tauscht ja
nicht einfach ein Gen aus und hat dann
einen genialen Musiker. Zudem weif§
man bei vielen Eingriffen gar nicht, ob
die Risiken nicht viel grofSer sind als der
Nutzen. Man hat bei Versuchen an Emb-
ryos in China gesehen, dass die Methoden
sehr unsicher sind und es viele Mutatio-
nen gab, und zwar an ganz anderen Stel-
len als dort, wo die Eingriffe stattfanden.

In Zukunft kénnte es dazu kommen,
dass jemand, der eine genetische Ver-
anlagung zu bestimmten Krankheiten
hat, mehr in die Krankenkasse zahlen
muss. Ist das gerecht?

Ich sehe da die Gefahr einer Ent-
solidarisierung der Gesellschaft. Wir
sollten gemeinsam dafiir einstehen, dass
alle eine gute Gesundheitsversorgung
bekommen, und zwar unabhingig von
den biologischen Ausgangsbedingun-
gen. Unser solidarisches Gesundheitssys-
tem, in dem letztlich die Gesunden die
Kranken und die Reicheren die Armeren
unterstiitzen, halte ich fir eine wichtige
soziale Errungenschaft.

Es gibt aber bereits Versicherungen,
die sehr individuelle Tarife haben.
Wenn ich etwa jung und unerfahren
bin, zahle ich eben mehr fiir die Auto-
versicherung.

Beim Autofahren wirde ich das
anders bewerten als bei der Gesundheit.
Wenn wir da verhaltensbasierte Tarife
zulassen, die darauf beruhen, dass man
stindig Daten etwa uber sein Fitness-
armband an die Versicherung weitergibt,
sehe ich drei Gruppen von Verlierern:

~Wie ich
meinen Korper
gestalten
mochte, ist
meine
Entscheidung.
Ich kann
es aber nicht
fur jemand
anderen
entscheiden®
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zum einen die, die ihre Daten aus Grin-
den der Privatheit nicht freigeben wol-
len. Dann diejenigen, die die vorgegebe-
nen Ziele nicht erfullen konnen, zum
Beispiel Menschen mit Behinderungen,
die keine 10.000 Schritte am Tag gehen
konnen. Oder alleinerziehende Mitter,
die versuchen, ihre Kinder durchzubrin-
gen, und keine Zeit fir ein Fitnesspro-
gramm haben. Das sind aber genau die
Menschen, mit denen unsere Gesell-
schaft Solidaritit zeigen sollte, die wir
unterstiitzen mussen, anstatt sie von Bo-
nusprogrammen auszuschliefen. Und
die dritte Gruppe besteht aus Menschen,
die diese Anforderungen erfiillen kénn-
ten, aber nicht wollen, weil sie andere
Vorstellungen von einem gesunden und
gelingenden Leben haben. Die méchten
eben nicht 10.000 Schritte am Tag gehen,
aber die helfen in einem Flichtlings-
heim und leisten einen Beitrag zur Ge-
sundheit anderer. Warum sollen die
dann keinen Vorteil in der Krankenver-
sicherung bekommen?

Das Sammeln von menschlichen Da-
ten ist ja auch in anderen Bereichen
sehr relevant. Man kann sich vorstel-
len, dass Strafverfolgungsbehorden
schon gern wiissten, wer eine Neigung
zur Aggressivitit hat.

Ich finde es hochgefihrlich, wenn
solche Vorhersagen aufgrund biologi-
scher Daten gemacht werden. Statistisch
kann das vielleicht zu interessanten Zu-
sammenhingen fihren, nicht aber zu
einer Vorhersage im Einzelfall. Selbst
wenn man sagen konnte, dass 70 Prozent
der Menschen, die ein bestimmtes gene-
tisches Profil haben, im Laufe von zehn
Jahren eine Straftat begehen, kann ich
das immer noch nicht auf den Einzelnen
beziehen.

Das Beispiel grofler IT-Konzerne zeigt,
dass die Gesetzgebung oft hinter neu-
en Entwicklungen herhinkt. Wenn
man derzeit sicht, wie Google oder
Facebook mit personlichen Daten um-
geht, fragt man sich, was das fiir Infor-
mationen iiber das Genom bedeuten
konnte.

Das ist richtig. Die internationale
Gesetzgebung ist eher ein mittel- bis
langfristiges Unterfangen. Wir haben
aber immerhin die europiische Daten-
schutz-Grundverordnung, nach der sich
auch auslindische Konzerne richten

muissen, wenn der Kunde in Europa sitzt.
Das ist ja schon mal ein Fortschritt. Aber
damit ist nattrlich die wahre globale
Dimension der Datenstrome noch nicht
erfasst.

Eben noch bestaunen wir die Daten-
sammelwut grofler Konzerne, nun
bekommt man mit der Gentechnolo-
gie die Moglichkeit, den Menschen
noch gliserner zu machen.

Die zentrale Frage ist die nach dem Ei-
gentum an den Daten. Momentan be-
zahlt man ja im Internet mit seinen Da-
ten und bekommt dafiir kostenlose
Anwendungen. Wir wissen aber auch
aus Studien, dass viele Menschen lieber
mit Geld als mit Daten bezahlen wiirden.
Wenn Unternehmen die Daten nutzen
und weiterverkaufen, dann sollte derje-
nige, der die Daten hergibt, vielleicht
auch Geld dafiir bekommen, oder das
Unternehmen zahlt einen anteiligen fi-
nanziellen Beitrag zum Gemeinwohl.

Wird geniigend dariiber aufgeklart,
was es heifdt, das Genom aufschliisseln
zu lassen?

Nein. Dartiber sollte man schon
in den Schulen sprechen. Der Deutsche
Ethikrat hat zudem fiir ein staatlich ge-
fordertes Internetangebot pladiert, das
dariiber aufklirt, welche Aussagekraft
genetische Tests haben und welche Risi-
ken damit verbunden sein konnen. Das
ist von der Politik leider noch nicht auf-
gegriffen worden. Wenn man seinen
Speichel ohne arztliche Beratung irgend-
wohin schickt, um sein Genom untersu-
chen zu lassen, sollte man sich auch im

Schon in der
Schule miisste
daruber
gesprochen
werden, was es
heif3t, sein
Genom
entschlusseln
zu lassen
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Klaren dartiber sein, dass die Aussage-
kraft dieser Tests begrenzt und die Er-
gebnisse in ihrer Bedeutung oft unklar
sind.

Oder etwas herauskommen konnte, das
man vielleicht gar nicht wissen will...

Ja,etwa ein hohes Risiko, an einer
Demenz zu erkranken. Das kann dann
einen erheblichen Einfluss auf die Le-
bensqualitit haben. Deswegen ist es
wichtig, dass eine solche Diagnostik un-
ter arztlicher Beratung erfolgt. Was
macht das mit einem Menschen, wenn
er etwa erfahrt, dass er mit hoher Wahr-
scheinlichkeit einen Darmkrebs entwi-
ckelt oder mit Sicherheit die todlich
verlaufende Erbkrankheit Chorea Hun-
tington?

Wie gehen die Menschen mit einer sol-
chen Diagnose um?

Bei todlich verlaufenden und un-
behandelbaren Erkrankungen nehmen
manche Menschen nach einem ausfiihr-
lichen Beratungsprozess Abstand von
der Diagnostik und wollen lieber nicht
wissen, ob sie das betreffende Gen tragen.
Erstaunlich ist, dass viele von denen, bei
denen die Untersuchung zeigt, dass sie
den Gendefekt von ihren Eltern nicht
geerbt haben, nicht einfach nur glick-
lich dariiber sind. Manche haben
Schuldgefiihle ihren betroffenen Ver-
wandten gegeniber. Man nennt das
ySurvivor-Guilt“ — ein Uberlebensschuld-
Syndrom, obwohl es mit Schuld im ei-
gentlichen Sinne gar nichts zu tun hat.

Ist eine Institution wie der Ethikrat
stark genug, um die Politik zu beein-
flussen?

Der Ethikrat hat schon verschie-
dene Gesetze angestofSen und mitge-
prigt. Zudem hat er die Aufgabe, die
offentliche Diskussion anzuregen, wie
durch die Jahrestagung zur Gen-Schere
im Juni,die im Internet abrufbar ist. Und
es gibt die internationale Zusammenar-
beit: Im Marz durfte der Ethikrat das
Weltgipfeltreffen der Ethikrate in Berlin
ausrichten. Dort ging es unter anderem
um Genom-Editing und Big Data. ¢
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