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Bis wohin?

Aktuelle Konfliktfelder der Medizin- und Bioethik

FRANZ-JOSEF BORMANN
Geboren 1965 in Hildesheim, Inhaber Es gehort zu den Standardritualen der medizin-

des Lehrstuhls fiir Moraltheologie und bioethischen Debatte, neue Erkenntnisse
(Theologische Ethik 1), Katholisch- oder technische Verfahren auf dem Gebiet der
Theologische Fakultat der Lebenswissenschaften entweder euphorisch
Universitat Tabingen, Mitglied zu bejubeln oder aber wegen der mit ihnen
des Deutschen Ethikrates. verbundenen Gefahren in apokalyptischer Ma-

nier pauschal zu verteufeln. Beide Einstellun-
gen sind aufgrund ihrer Einseitigkeit wenig hilfreich, wenn es darum geht,
ein realistisches Bild von einer duf3erst vielschichtigen Entwicklung zu gewin-
nen, deren Ambivalenz uns dazu notigt, die Chancen und Risiken auf den
unterschiedlichen Handlungsfeldern moglichst differenziert wahrzunehmen.
Genau dies soll im Folgenden an zwei aktuellen Beispielen geschehen, die
zum einen den Bereich der Prinataldiagnostik und zum anderen den Um-
gang mit sogenannten Big Data-Anwendungen im Gesundheitsbereich be-
treffen.
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NICHT-INVASIVE
PRANATALDIAGNOSTIK (NIPT)
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Die rasante Entwicklung der nicht-invasiven genetischen Frithdiagnostik, die
zwar nur einen Teil der Prinataldiagnostik ausmacht, aber gleichwohl mit der
fiir die ndhere Zukunft zu erwartenden kassenirztlichen Zulassung des soge-
nannten PraenaTests zum Nachweis der Trisomien 13, 18 und 21 in eine neue
Phase eintritt,! legt aus ethischer Perspektive wenigstens die folgenden drei
Forderungen nahe:

Erstens zeigt sich immer deutlicher, dass die in der derzeitigen fachwis-
senschaftlichen Debatte vorherrschende rein individualethische Betrachtung
der Prinataldiagnostik zu kurz greift und durch eine sozialethische Analyse zu
erginzen ist. Innovationen wie der PraenaTest reagieren nicht einfach nur auf
neue humangenetische Erkenntnisse und individuelle Problemlagen, son-
dern sind auch Reflex einer bestimmten gesellschaftlichen Situation, in der
immer dltere Frauen letztlich immer weniger Kinder gebiren. So verstindlich
es sein mag, dass sich Paare vor allem dann verstirkt um die Gesundheit ihres
Wunschkindes sorgen, wenn sie selbst bereits fortgeschrittenen Alters sind
und aller Voraussicht nach lediglich ein einziges Kind haben werden, so not-
wendig ist es auch, nach den soziookonomischen und kulturellen Ursachen
der in Deutschland besonders ausgeprigten und von den Betroffenen selbst
keineswegs nur positiv erlebten Vertagung der EheschlieBung und der damit
einhergehenden extrem niedrigen Reproduktionsrate zu fragen.

Soll die Diskussion um Art und Umfang der Prinataldiagnostik nicht
schon aus methodischen Griinden zu kurz greifen, dann bedarf es der Einbe-
ziehung all jener iberindividuellen Faktoren (wie zum Beispiel der schlechten
Vereinbarkeit von weiblicher Erwerbs- und Familienarbeit infolge allzu starrer
arbeitsrechtlicher Regelungen oder der wachsenden Instabilitit von Bezie-
hungen als Folge des kulturellen Leitbilds der sogenannten seriellen Monoga-
mie), die ursichlich die biographisch spite Realisierung des eigenen Kinder-
wunsches mitbedingen.

Zweitens ist selbst dort, wo es um die konkrete individuelle Entschei-
dung einer Schwangeren zum Umgang mit neuen prinataldiagnostischen
Moglichkeiten geht, darauf zu achten, dass im Rahmen der erforderlichen
Aufkldrung nicht nur die verschiedenen medizinischen Vor-? und Nachteile?®
sowie die psychosozialen Folgen des jeweiligen Verfahrens sachgerecht zur
Sprache kommen, sondern auch dessen moralische Implikationen unverkiirzt
offengelegt werden. Letzteres scheint zunehmend dadurch gefihrdet, dass
infolge partikularer Interessen nur selektiv bestimmte Aspekte — wie vor
allem die reproduktive Autonomie der Schwangeren — akzentuiert und andere
konkurrierende Werte — wie der Lebensschutz fiir das ungeborene Kind —

Nr.546, September/Oktober 2017, 62. Jahrgang



Schwerpunkt

ausgeblendet werden. Da die reproduktive Autonomie jedoch dort ihre
Grenze findet, wo grundlegende Rechte Dritter beeintrichtigt werden,
kommt es entscheidend darauf an, auch die Perspektive des Kindes als Sub-
jekt von Menschenwiirde und elementarer Grundrechte in die Betrachtung
einzubezichen.

SCHWANGERSCHAFT
AUF PROBE?
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Zwar ist ein elterliches Wissen um die genetische Ausstattung des ungebore-
nen Kindes trotz fehlender Einwilligung der Betroffenen iiberall dort zulissig,
wo die Durchfithrung bestimmter diagnostischer Untersuchungen die not-
wendige Voraussetzung fiir die Einleitung dem Kindeswohl dienender Thera-
piemafinahmen bildet, doch trifft diese Konstellation auf den PraenaTest al-
lein schon deswegen nicht zu, weil hier eindeutig die Eigeninteressen der
Eltern im Vordergrund stehen und kein Bezug zu irgendwelchen Therapie-
maf3inahmen erkennbar ist. Der verstindliche Wunsch der Eltern nach einem

gesunden Kind rechtfertigt ebenso wenig wie deren Angst vor subjektiver
Uberforderung durch die notwendige Fiirsorge fiir ein krankes Kind das

Verhaltensmuster einer Schwangerschaft auf Probe oder die Einstellung einer
konditionierten Elternschaft, die die Annahme des Kindes vom Grad seiner
Gesundheit oder dem Vorhandensein anderer gewiinschter Eigenschaften

(Geschlecht, Aussehen et cetera) abhingig macht.

Vielmehr gilt, dass mit dem Akt der Zeugung die prinzipielle Bereit-
schaft zur Annahme des Kindes verbunden sein muss, da dieses Kind ungeach-
tet seiner entwicklungsbedingten extremen Abhingigkeit von seinen Eltern
einen Selbstzweck darstellt, der dem personalen Status seiner Erzeuger prinzi-
piell ebenbiirtig ist.

Das bedeutet keineswegs, dass die im recht verstandenen Konzept ver-
antworteter Elternschaft enthaltene besondere moralische Beanspruchung der
Eltern zwangsliufig auf deren Uberforderung hinauslaufen muss. Denn ob-
wohl die Eltern zweifellos die primir Verantwortlichen dafiir sind, unnétigen
Schaden von ihrem Kind fernzuhalten und fiir seine gedeihliche Entwicklung
zu sorgen, diirfen sie gerade im Fall einer gravierenden gesundheitlichen Beein-
trichtigung ihres Kindes durch Krankheit oder Behinderung keinesfalls
mit dieser besonderen Belastung alleingelassen werden. Neben den Eltern
selbst sind auch Familienangehorige, Freunde, medizinisch-pflegerisches
Fachpersonal, kommunale Einrichtungen und letztlich die gesamte Gesell-
schaft sowie der Gesetzgeber dafiir mitverantwortlich, dass die Lebensqua-
litit behinderter Menschen schrittweise verbessert wird und ein insgesamt
inklusionsfreudiges soziales Klima entsteht.
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STRIKTE INDIKATIONSBINDUNG

Drittens sollte die rasante Entwicklung auf dem Gebiet der genetischen Friih-
diagnostik besser als bisher mittels einer ethisch sensiblen sozialwissenschaft-
lichen Begleitforschung auf ihre tatsichlichen gesellschaftlichen Auswirkungen
hin untersucht werden.* Solange in Ermangelung belastbarer Daten Unklar-
heit dariiber herrscht, ob und inwiefern die neuen Mdoglichkeiten genetischer
Friihdiagnostik dazu fiihren, einen Einstellungswandel zur Bewertung eines
Lebens mit Krankheit und Behinderung zu induzieren oder zu verstirken
und damit die gesellschaftliche Solidaritit mit Behinderten zu untergraben,
diirfte es schwerfallen, geeignete Schritte zur nachhaltigen Verbesserung der
in diesem Zusammenhang erforderlichen umfassenden Aufklirung und Be-
ratung betroffener Eltern vor, wihrend und nach Inanspruchnahme geneti-
scher Testverfahren zu implementieren. Es geht nicht an, dass der Bund die
Entwicklung prianatal-diagnostischer Verfahren wie des PraenaTests mit
Steuermitteln subventioniert, dann aber vor den Folgen dieser Entwicklung
die Augen verschlief3t. Schon aus Griinden der Kohirenz unserer Rechtsord-
nung darf es eingedenk der auch fiir unser Land geltenden UN-Behinderten-
konvention nicht zu einem halbierten Behindertenschutz kommen, der die
Lebenssituationen der geborenen Menschen mit Behinderung zwar kontinuier-
lich verbessert, die noch ungeborenen Behinderten aber einer immer engma-
schigeren Selektion unterwirft und damit massiv diskriminiert.’

Um zu verhindern, dass medizinisch nicht sachkundige Schwangere
beziehungsweise Paare unter dem Druck einer einseitig von Herstellerinteres-
sen gesteuerten Kommunikation immer frither zur Durchfiihrung geneti-
scher Tests gedringt werden oder diese von sich aus zur Befriedigung eines
vermeintlichen Sicherheitsbediirfnisses selbst einfordern, bedarf es zudem
einer strikten Indikationsbindung solcher Verfahren an das Vorliegen einer eng
definierten Risikosituation, um schidliche Ausweitungseffekte in Richtung eines
generellen Screening-Verfahrens zu verhindern.

BIG DATA IM GESUNDHEITSWESEN
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Ein zweiter fiir den politischen Gestaltungsauftrag wichtiger Bereich der ak-
tuellen medizinethischen Diskussion betrifft die zunehmende Bedeutung
von Big Data-Anwendungen im Gesundheitsbereich. Aus der Fiille der ein-
schligigen Herausforderungen seien hier mit der medizinischen Grundlagen-
forschung, der Entwicklung von Medizin- und Pflegerobotern sowie der zuneh-
menden Verbreitung von Gesundheits-Apps und verschiedenen Wearables nur
drei sehr verschieden gelagerte Handlungsfelder herausgegriffen, die zwar
alle mit der Moglichkeit der Verarbeitung grof3er Datenmengen zu tun haben,
im Einzelnen aber sehr unterschiedliche ethische Fragen aufwerfen.
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GRUNDLAGENFORSCHUNG

In der medizinischen Grundlagenforschung geht es vor allem darum, grofde

Datenmengen zur gezielten Mustererkennung einzusetzen, um auf diesem

Wege neue Erkenntnisse iiber die Entstehung und den Verlauf krankhafter Pro-
zesse zu gewinnen. Da die genauen kausalen Wirkmechanismen der meisten

komplexen Erkrankungen bislang weitgehend im Dunkeln liegen, kommt

dem Bemiihen um einen Wissenszuwachs durch die gezielte Sammlung und

Zusammenfiihrung grofier Datenmengen sowohl fiir Diagnostik und Pridik-
tion als auch fiir die Durchfithrung von Therapiemafinahmen enorme prakti-
sche Bedeutung zu, von der die Patienten in wenigstens zweifacher Weise er-
heblich profitieren.

Zum einen kann durch verbesserte Stratifizierung relevanter Subgrup-
pen einer (zum Beispiel onkologischen) Erkrankung im Sinne der Schadens-
vermeidung erreicht werden, dass bestimmte Patienten nicht linger unnotig
belastenden Behandlungsversuchen ausgesetzt werden, die sich an unspezifi-
schen Durchschnittswerten orientieren und daher fiir sie keinen Nutzen er-
warten lassen. Zum anderen konnen damit im Sinne des medizinethischen
Grundsatzes der Wohltditigkeit fiir verschiedene Erkrankungen neue mafige-
schneiderte Therapiekonzepte entwickelt werden, um so dem Ziel einer indi-
vidualisierten Medizin schrittweise niherzukommen. Dazu ist es erforderlich,
nicht nur bestehende (technische und rechtliche) Hindernisse fiir eine bessere
Datenintegration bei gleichzeitiger Sicherstellung einer hohen Datenqualitit
zu liberwinden, sondern auch den legitimen Datenschutzinteressen der Pa-
tienten gerecht zu werden. Da das traditionelle Prinzip der Datensparsamkeit
und der strikten Zweckbindung unter den gegenwirtigen Big Data-Bedin-
gungen seine Plausibilitit im Bereich der Grundlagenforschung weitgehend
verloren hat und sich zunehmend kontraproduktiv auswirkt, konnte eine bes-
sere Aufkldrung der Patienten in Verbindung mit einem gestuften Einwilli-
gungsverfahren dazu beitragen, die fiir den erhofften Erkenntnisfortschritt
notwendige Sekundirnutzung von Patientendaten unter Wahrung grund-
rechtlicher Schutzgiiter der Betroffenen zu ermdglichen.

GESUNDHEITS-APPS
UND WEARABLES
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Ganz anders stellen sich die Herausforderungen im Bereich der zumeist privat
genutzten Gesundheits-Apps sowie der verschiedenen, dem Self-tracking
dienenden sogenannten Wearables dar, die von primir gewinnorientierten
Unternehmen in immer groferer Zahl angeboten werden und ebenfalls zur
Generierung grof3er Datenmengen verwendet werden. Da gerade gesund-
heitsbewusste Bilirgerinnen und Biirger diese neuen Moglichkeiten verstiarkt
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nutzen, um die eigene Fitness zu steigern und einen beziiglich Ernihrungs-
gewohnheiten und Bewegungsprofil priaventiven Lebensstil zu pflegen, sollte
durch einschligige Zertifizierungsmaf3inahmen nicht nur die Vergleichbar-
keit der diversen Angebote verbessert, sondern auch deren Qualitit konti-
nuierlich tiberwacht werden, um die Transparenz auf diesem immer uniiber-
sichtlicheren Markt zu erhdhen. Schliefilich ist mit Blick auf die Vertrags-
gestaltung von Krankenversicherungen darauf zu achten, dass die an sich zu
begriifliende Stirkung des Priventionsgedankens nicht zu diskriminierenden
Effekten fiihrt, die den solidargemeinschaftlichen Charakter unseres Versi-
cherungssystems schleichend unterminieren.

MEDIZIN- UND PFLEGEROBOTER

77

Ein letztes hier noch zu erwihnendes Innovationsgebiet betrifft die Medizin-
und Pflegeroboter, deren Leistungsfihigkeit ebenfalls auf dem maschinellen

Lernen auf der Basis grofier Datenmengen beruht. Selbst wenn die technische

Entwicklung im Vergleich zu den weithin automatisierten Mobilititskonzep-
ten, etwa in der Luft- und Raumfahrt, noch in den Kinderschuhen steckt, ist

doch bereits jetzt absehbar, dass es auch im Bereich von Medizin und Pflege

eine Reihe von interessanten Anwendungsfeldern fiir den Einsatz von Robo-
tern gibt, die genutzt werden sollten. Sie reichen von einfachen Hol-, Bring-
und Hebediensten im Bereich der Pflege {iber bestimmte Kommunikations-
angebote mit neurologisch eingeschrinkten Patientengruppen zur zeitlichen

Entlastung von professionellen Pflegekriften bis hin zur drztlichen Unter-
stlitzung bei diagnostischen Verfahren (zum Beispiel durch Muster- und Bild-
erkennung) und zur Durchfithrung einzelner operativer Techniken, deren

maschinelle Ausfithrung der traditionellen Handarbeit des menschlichen

Operateurs in vielen Bereichen deutlich iiberlegen sein kann.

Die durch die zunehmende Integration von Ingenieurwissenschaft,
Kiinstliche-Intelligenz-Forschung, leistungsstarken Datenverarbeitungssys-
temen und Medizin vorangetriebene Entwicklung ist aus ethischer Perspek-
tive so lange nicht nur unbedenklich, sondern wegen der damit erdffneten
Moglichkeiten ausdriicklich zu begriifien, wie ein menschlicher Letztent-
scheider die Kontrolle iiber die einzelnen Handlungssequenzen behilt, bei
auftretenden Problemen der technischen Assistenzsysteme situationsadiquat
reagieren kann und die jeweiligen haftungsrechtlichen Verantwortlichkeiten
klar geregelt sind.

Mit Blick auf die dynamische Entwicklung in den beiden hier heraus-
gegriffenen exemplarischen Bereichen von nicht-invasiver Prinataldiagnos-
tik (NIPT) und Big Data getriebenen Innovationen im Gesundheitswesen
zeichnen sich aus ethischer Sicht zwei unterschiedliche Grenzen zulissiger
Handlungsweisen ab: Die eine, schlechthin fundamentale Grenze wird dort
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liberschritten, wo diagnostisches Wissen sich zunehmend verselbststindigt,
nicht mehr an das Kindeswohl gebunden wird und zunehmend als reines
Selektionsinstrument fungiert, um bestimmten Individuen faktisch das Le-
bensrecht abzusprechen. Die andere, ebenfalls unbedingt zu achtende Grenze
gebietet es, die Subjektstellung des menschlichen Individuums dadurch zu
bewahren, dass zwar verschiedene technische Unterstiitzungs- und Assis-
tenzsysteme zum Beispiel pflegerische und drztliche Akteure in immer grofde-
rem Umfang entlasten, die Entscheidungsfreiheit und Verantwortung der
den Einsatz dieser Systeme steuernden Personen aber nicht ersetzen diirfen,
weshalb es sich auch sprachlich verbietet, mit Blick auf derartige Maschinen
von ,,autonomen Systemen“ zu sprechen.

Vgl. Franz-Josef Bormann: ,Der PraenaTest - Fluch oder Segen. Zu Risiken und Nebenwirkungen
der nicht-invasiven Pranataldiagnostik®, in: Salzkdrner. Materialien fir die Diskussion in Kirche
und Gesellschaft 23.3 (2017), S. 4-6.

Zu den Vorteilen gehort im Fall des PraenaTests vor allem die hohe pradiktive Zuverlassigkeit
oder die geringere Gefahr der untersuchungsbedingten Schadigung der Feten.
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Demgegeniiber muss die zum Ausschluss von falsch-positiven Ergebnissen nach wie vor er-
forderliche invasive Uberpriifung der Befunde, die Tendenz zum immer fritheren Einsatz der
NIPT-Verfahren, der hohe Beratungsbedarf zur Vermeidung eines information overload sowie
der Méglichkeit der unvorbereiteten Konfrontation mit Zusatzbefunden der mitterlichen
Gesundheit eher als Nachteil bewertet werden.

~

Der Deutsche Ethikrat hat daher zu Recht bereits in seiner Empfehlung aus dem Jahre 2013
gefordert: ,Sowohl der Einsatz nichtinvasiver als auch invasiver pranataler Gentests sollten
Gegenstand weiterer Beobachtungen sein. Mittels sozialempirischer und ethischer Begleit-
forschung sollten eingehendere Kenntnisse Gber AusmaB und Problematik dieser Arten

der Befunderhebung erworben werden, um Regulierungen gegebenenfalls daran ansetzen zu
lassen.” (Die Zukunft der genetischen Diagnostik — von der Forschung in die klinische Anwen-
dung, Berlin 2013,180).

o

In diesem Zusammenhang ist angesichts der Gefahr der Umgehung einschlagiger Schutz-
standards im Rahmen der sogenannten medizinischen Indikation durch die immer friihere
Verwendung von NIPT bereits im ersten Schwangerschaftstrimester ausdriicklich an die folgen-
de Forderung des Deutschen Ethikrates zu erinnern: ,,Die Mehrheit der Mitglieder des Ethikrates
hélt wegen der hier aufgeworfenen grundlegenden Probleme im Hinblick auf die Anerkennung
und Inklusion von Menschen mit Behinderung und die grundséatzliche Bedeutung fir das Eltern-
Kind-Verhéltnis die Einflihrung eines tber die Pflichtberatung nach § 218a Abs.1 StGB hinaus-
gehenden Schutzkonzepts fir erforderlich.” (Die Zukunft der genetischen Diagnostik — von der
Forschung in die klinische Anwendung, Berlin 2013,180).
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