Neue Tests, grol3e Probleme

.Mensch nach MaB?": Ethikforum zu Mdglichkeiten und Grenzen der Gendiagnostik  von Kiaus Dercks, AkwiL

Aktuelle ethische Fragen, diskutiert mit Bodenhaftung: Immer wieder schlugen Referenten und Dis-
kussionsteilnehmer beim 6. Ethikforum der Arztekammer Westfalen-Lippe die Briicke von grundsétz-
licher ethischer Betrachtung in den drztlichen Berufsalltag. Aktuell werfen die Mdglichkeiten, die sich
aus der Entschliisselung des menschlichen Genoms ergeben, vielfaltige Fragen nach den Mdglichkei-
ten und auch nach den Grenzen der modernen Medizin auf. ,Mensch nach MaB?" stand als Leitfrage
uber dem Forum - dabei wurde liberdeutlich, dass der MaBBstab am Menschen immer &fter schon

lange vor seiner Geburt angelegt wird.



TITELTHEMA 13

rztekammer-Prasident  Dr.  Theodor
Windhorst begriiBte tiber 100 Teilneh-
mer zum Ethikforum, das auf Initiative
des Arbeitskreises Ethik-Rat der Arztekammer
mit seinem Vorsitzenden Prof. Jens Atzpodien
in Miinster stattfand. Prof. Hans-Werner Bo-
the, Vorsitzender der Ethik-Kommission von
Arztekammer und Westfilischer Wilhelms-
Universitat Miinster, rief angesichts der fort-
schreitenden gendiagnostischen Mdglich-
keiten Arztinnen und Arzte zur wachsamen
Begleitung der Entwicklung auf und warnte
insbesondere vor einer ,Eugenik von unten”
So sei es bereits heute moglich, nach Blutent-
nahme ab der zehnten Schwangerschaftswo-
che in einem Test auf ein mdgliches spateres
Down-Syndrom hin zu untersuchen. ,Das er-
offnet keine neue Behandlungsmdglichkeit,
sondern dient nur der friihzeitigen Identifizie-
rung einer Genmutation zu einem Zeitpunkt
der Schwangerschaft, wo deren Unterbre-
chung noch keine groBe Hiirde ist." So werde
der Geist des Gendiagnostik-Gesetzes unter-
laufen, ohne dass ein GesetzesverstoB vorlie-
ge. ,Was wird uns als nachstes beschéaftigen,
wenn wir uns an solche Untersuchungen erst
einmal gewdhnt haben?”

Auch Prof. Michael Quante, Lehrstuhlinha-
ber am Philosophischen Seminar der West-
falischen Wilhelms-Universitdt Miinster, sah
die Gentests, die teilweise rezeptfrei in der
Apotheke zu haben
seien, mit Sorge.
Die Tests wiirden
gekauft, weil sie
ein Bediirfnis nach
Sicherheit stillten.
JAber hinter diesen
Tests steckt ein rie-
siges Problem. Das
ist, als ob man fiir
30 Cent die Teile
fiir eine Atombom-
be zusammenkaufen wiirde.” Quante benann-
te im Zusammenhang mit den Mdglichkeiten
der Gendiagnostik wichtige medizinische
Zielkonflikte, bei denen Patienten-Autonomie
gegen das Patientenwohl und die Bewertung
von Lebensqualitdt gegen einen Begriff von
Menschenwiirde stehen, der gerade solche
Bewertungen verbiete.

Prof. Dr. Dr. h. c¢. Michael
Quante

Gesellschaft muss sich Fragen stellen

Was spricht fiir, was gegen genetisches Wis-
sen, wie es aus den Tests erwéchst? Die Ar-
gumente pro und contra haben durchaus

unterschiedliche Durchschlagskraft, wie Prof.
Quante erlduterte. Lasst sich ein Gentest mit
der Sorge um das Wohl des heranwachsenden
Kindes begriinden? Das diagnostische Wissen
wachse schnell, die Mdglichkeiten des Ein-
greifens nicht so schnell, stellte Prof. Quante
fest. ,Auch kann nicht abgegrenzt werden,
wo die Therapie aufhdrt und Verbesserungen
beginnen.” Die Medizin verfiige Giber Mdglich-
keiten, die nicht nur therapeutisch begriindbar
seien. ,Die Gesellschaft muss sich die Frage
beantworten, ob nur therapeutisches Handeln
oder auch bestimmte Arten von Optimierung
in Ordnung sind."

Dass durch Gentests die faktische Diskrimi-
nierung behinderter Menschen in der Gesell-
schaft wachse, werde vielfach befiirchtet, sei
aber nicht empirisch belegt. Schwerer wiege
die Sorge, dass das Wissen um die genetische
Disposition im Arbeitsleben und bei Kranken-
und Lebensversicherungen zu Problemen fiih-
ren konne. Die Solidarsysteme seien dann in
Gefahr. SchlieBlich bestehe deren Reiz fiir den
Einzelnen im geteilten Risiko - ,das funktio-
niert aber nur, wenn das Risiko anonym ver-
teilt ist.” Prof. Quante sah zudem die Gefahr
der Entsolidarisierung gegeniiber behinderten
Menschen und deren Eltern. Wenn man Test-
Techniken weiter entwickle, miisse gleichzei-
tig die solidarische Integration behinderter
Menschen verbessert werden. ,Gerade die EI-
tern brauchen Unterstiitzung und nicht etwa
den Hinweis, dass man ein behindertes Kind
doch hatte verhindern kdnnen." Es sei falsch
zu glauben, dass sich auf solche Art an Soli-
darsystemen sparen lieBe. ,Genetisches Wis-
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sen und Solidarpflichten gehdren zusammen.”

.Das genetische Wissen wird zunehmen”,
prognostizierte Prof. Quante, auch die Kos-
ten fiir den Erwerb solchen Wissens wiirden
in Zukunft sinken. Zudem sei nicht ldnger
aufrechtzuerhalten, dass die Bewertung von
Lebensqualitat ein Tabu ist. ,Doch wie soll
Lebensqualitdt dann gemessen werden?"
Diese Fragen, so Quante, missten in der Ge-
sellschaft mit aller Harte diskutiert werden.
Gerade in der Arbeitswelt und in den Solidar-
systemen sei es erforderlich, den Schutz von
Menschen mit Behinderung und schlechter
gestellten Menschen vor Diskriminierung und
Entsolidarisierung voranzubringen. ,Dort sind
die wirklichen Konflikte — und nicht im Feuil-
leton, wo es um die Menschenwiirde embryo-
naler Stammzellen geht.”

Prazise Ergebnisse
— schwer zu interpretieren

Wohin fiihrt die moderne Gendiagnostik?
Prof. Jorg T. Epplen, Lehrstuhlleiter Human-
genetik an der Ruhr-Universitdit Bochum,
dass

erlauterte  zunachst,
schwierigste Diffe-
renzialdiagnostik,
auch pradiktiv und
pranatal, mog-
lich mache. ,Sie
ist zwar prazise,
aber die Ergebnis-
se sind oft schwer
zu interpretieren
und  ermdoglichen

Gendiagnostik

r
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Prof. Dr. Jérg T. Epplen
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nur Wahrscheinlichkeitsaussagen.” Bei suf-
fizienter Beratung sei Gendiagnostik ethisch
unbedenklich, so Prof. Epplen. Am Beispiel des
M. Huntington verdeutlichte Epplen die Prob-
leme, die sich fiir die Ratsuchenden aus Gen-
tests ergeben konnten: Weil zwischen Testung
und Bekanntgabe des Ergebnisses Wartezei-
ten vorgeschrieben seien, verzichte rund die
Hélfte derer, die den Test durchfiihren lassen,
am Ende darauf, das Ergebnis zu erfahren.
Selbst mit einem Test sei eine Prognose {iber
die Lebensdauer ebenso wenig moglich wie
eine kausale Therapie.

Der aktuelle Trend zu Tests des gesamten Ge-
noms werfe ebenfalls Probleme auf. ,Ein Test
kostet 1000 Dollar, die Interpretation min-
destens 100.000", erklédrte Prof. Epplen. ,Und
wem gehoren dann die Daten?" Demnéchst
werde aus dem Blut der Mutter in der ach-
ten Schwangerschaftswoche eine komplette
Genombestimmung mdglich sein - ,das wird
ein Dammbruch”. Doch auch die neuen Tests
|6sten das Grundproblem der Medizin auf der
Suche nach Therapiemdglichkeiten nicht: ,Wir
haben Symptome und Diagnosen - doch dann
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stehen wir in ganz kurzen Hosen da." In den
ndchsten 15 Jahren sei nur flir wenige Leiden
gentherapeutische Hilfe zu erwarten. Men-
schen nach MaB, so Prof. Epplen, werde die
moderne Gendiagnostik wenn iberhaupt erst
in weiter Ferne ermdglichen. ,Ein Baby nach
MaB, das ware wie der Versuch, eine Atomuhr
mit einer Axt zu reparieren.” Die Chancen der
Gendiagnostik ldgen eher auf dem Gebiet der
personalisierten Medizin.

Konflikte durch spite
Schwangerschaftsabbriiche

106.315 Schwangerschaftsabbriiche weist
die amtliche Statistik fiir das Jahr 2012 in
Deutschland aus. Abbriiche nach der 12./13.
Schwangerschaftswoche machen nur einen
Bruchteil dieser Zahl aus - sie seien jedoch
in vielerlei Hinsicht problematisch, berichtete
Prof. Thomas Schwenzer, Direktor der Frau-
enklinik am Klinikum Dortmund. Nach einem
Uberblick tiber die Entwicklung der rechtli-
chen Rahmenbedingungen fiir einen Schwan-
gerschaftsabbruch bis hin zur seit 1995
geltenden Geset-
zeslage erlduterte
Prof. ~ Schwenzer
die technische
Durchfiihrung ei-
nes Abbruchs mit
Hilfe des Medi-
kaments RU 486.
Eine  Vorgehens-
weise, die bis zur
Schwanger-

schaftswoche ge-
wahlt werde. Bei einem Abbruch zu spaterem
Zeitpunkt werde hingegen ein Fetozid durch-
gefiihrt.

Prof. Dr. Thomas Schwenzer 19.

Grundsatzlich sei niemand verpflichtet, an ei-
nem Schwangerschaftsabbruch mitzuwirken,
erlduterte Prof. Schwenzer einen rechtlichen
Aspekt, der bedeutsam fiir die technische
Durchfiihrung von Abbriichen sei. ,Die Mit-
arbeiter tben dieses Recht punktuell aus.”
Dies wirke sich oft auf die Dienstplanung in
der Klinik aus. Kein Weigerungsrecht gebe es
hingegen beim extern durchgefiihrten Feto-
zid, referierte Prof. Schwenzer die gingige
Auslegung der Rechtslage. Die Situation wer-
de dann mit dem spontanen intrauterinen
Fruchttod verglichen.

Schwangerschaftsabbriiche, insbesondere,
wenn sie mehrzeitig durchgefiihrt werden
missen, werfen vielféltige ethische Fragen

auf, zog Prof. Schwenzer ein Fazit. Auch wer-
de die geltende Gesetzeslage von den Betrof-
fenen oft nicht akzeptiert: So sei — etwa nach
Feststellung einer Fehlbildung - seit 1995
nicht nur diese Feststellung, sondern auch
das Vorliegen einer schwerwiegenden Notlage
Voraussetzung fiir einen Schwangerschafts-
abbruch. Das werde von den meisten nicht
verstanden, auch der Gesetzgeber wolle das
Thema nicht angehen. ,In unseren taglichen
Konflikten", beschrieb Prof. Schwenzer die
arztliche Perspektive, ,fiihlen wir uns von der
Politik weitgehend allein gelassen.”

Barrieren in Kopf und Herz abbauen

Behinderung ist nicht nur fiir gesellschaft-
liches, sondern auch fiir drztliches Handeln
eine Herausforderung, verdeutliche Prof.
Michael Seidel. Der Arztliche Direktor des
Stiftungsbereichs Bethel.regional der von
Bodelschwinghschen Stiftungen Bethel ging
anhand der UN-
Behinderten-
rechtskonvention
auf den Begriff
der  Behinderung
und seine medizi-
nischen und sozi-
alen Dimensionen
ein. Er betrachtete
zudem die Barrie-
ren, die sich behin-
derten Menschen
vielfach entgegenstellen. Dabei seien nicht
nur bauliche Barrieren ein Problem. ,Barrieren
gibt es auch in unseren Képfen, und auch dort
entfalten sie ihre Wirkung.”

Prof. Dr. Michael Seidel

Bei der Versorgung von Menschen mit Be-
hinderung im Gesundheitswesen brauche
es - egal, ob der Versorgungsanlass unmit-
telbar mit der Behinderung zusammenhange
oder unspezifisch sei - besondere Rahmen-
bedingungen. Ausstattung, Fachwissen und
organisatorische Voraussetzungen miissten
angepasst werden. ,Da ist Kreativitat gefragt.
Eine bedarfsgerechte Versorgung fordert die
Teilhabe von Menschen mit Behinderung in
vielen Bereichen." Als zentrale Herausforde-
rungen fiir drztliches Handeln nannte Prof.
Seidel zudem eine bessere Zusammenarbeit
und Abstimmung aller an der Versorgung be-
hinderter Menschen beteiligten Akteure. Es
missten konkrete Handlungen folgen - ,und
die Barrieren im Kopf und Herz jedes Arztes
und jeder Arztin miissen abgebaut werden."
|



