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Zwischen Individualisierung

und Verantwortung

Ethikforum der Arztekammer Westfalen-Lippe zur Personalisierten Medizin

Von Klaus Dercks, AKWL

edizin war schon immer individuell:

,Wir behandeln Menschen. Keine
Krankheiten* stellte AKWL-Prisident Dr.
Hans-Albert Gehle zum Auftakt des diesjah-
rigen Ethikforums der Arztekammer West-
falen-Lippe fest. Immer leichter zugangliche
genetische Informationen, Biomarker und
diagnostische Verfahren eroffnen zuvor un-
geahnte Optionen auf passgenaue, wirksa-
me Behandlungen.
Doch die personali-
sierte Medizin, auch
,Prazisionsmedi-
zin" genannt, wirft
zahlreiche ethische
und o6konomische
Fragen auf, denen
sich Arzteschaft
und Politik stellen
missen.

Denn nicht nur
die medizinischen
Maglichkeiten

wachsen, sondern
auch die Kosten:
Nach welche Krite-
rien sollten kosten-
intensive personalisierte Therapien einge-
setzt werden? Wie lasst sich der Anspruch
auf moglichst individuelle Behandlung im
Kostenrahmen eines solidarisch finanzier-
ten Gesundheitssystems abbilden? Das
jlingste GKV-Spargesetz mache deutlich,
dass Sparziele im Gesundheitswesen langst
nicht mehr nur abstrakt seien. ,Es geht ganz
konkret um die Frage, welchen Preis wir fiir
medizinische Innovation akzeptieren kon-
nen, verdeutlichte Dr. Gehle. Neben dem
individuellen Nutzen fiir Einzelne miisse
gewahrleistet sein, dass medizinischer Fort-
schritt allen Menschen zugutekomme. Per-
sonalisierte Diagnostik und Therapie sei oft
erheblich teurer als Standardbehandlun-
gen. Doch spreche einiges dafiir, dass diese
Investition in die Gesundheit sich auszahlen
konne, wenn sie unwirksame Behandlungs-
versuche und vermeidbare Nebenwirkungen
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verhindere. ,0konomische Uberlegungen
diirfen nicht darliber entscheiden, ob ein
Einzelner eine medizinisch notwendige
Behandlung erhalt", unterstrich Dr. Gehle.
Gleichzeitig konne die Gesellschaft aber
auch nicht so tun, als seien die Ressourcen
unbegrenzt.

Ethische Fragen ergdben sich auch aus der
Gewinnung von Daten fiir die Entwicklung
von Prazisionsmedizin, stellte Dr. Gehle

dar. Bereits in den 1990er Jahren habe sich
das Unternehmen deCODE Genetics dar-
an gemacht, eine ,genetische Kartierung”
groRer Teile der islandischen Bevolkerung
vorzunehmen. Die Verkniipfung von Daten
zu genetischen Besonderheiten sehr vieler
Menschen mit weiteren Gesundheitsdaten
konnten Zusammenhange sichtbar machen,
die spater bei der Behandlung einzelner
Menschen weiterhelfen. ,Die Individuali-
sierung der Behandlung des Einzelnen setzt
in gewisser Weise eine Kollektivierung von
Informationen voraus®, erklarte Dr. Gehle.
Doch wer darf solche Daten speichern und
auswerten, wem gehort der Nutzen, der da-
raus entsteht? Im islandischen Projekt sah
das oberste Gericht des Landes den Schutz
der Privatsphare nichtausreichend gewahr-
leistet. ,Das Beispiel Island zeigt, welches
enorme wissenschaftliche Potenzial in der

systematischen Auswertung genetischer In-
formation liegen kann. Es zeigt aber auch,
wie schnell dabei Grenzen errreicht sind.”

Berechtigte Interessen stehen
gegeneinander

In der Prazisionsmedizin, so Dr. Gehles Fazit,
stiinden mehrere berechtigte Interessen ge-
geneinander: Forschung solle helfen, Krank-
heiten besser zu erkennen und Menschen

AKWL-Prasident Dr. Hans-Albert Gehle diskutierte beim Ethikforum mit Prof. Dr. phil. Claudia Bozzaro , Dr. Ralph Ziegler und
Prof. Dr. Dr. Jens Atzpodien (v. L. n. r.).
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gezielter zu behandeln. Gleichzeitig miisse
aber die Selbstbestimmung der Patientin-
nen und Patienten geschiitzt und verhindert
werden, dass der Einzelne die Kontrolle iiber
die Datennutzung verliere. Prazisionsmedi-
zin fordere besondere Verantwortung von
Arztinnen und Arzten. ,Medizinische Ent-
scheidungen diirfen sich nicht daran orien-
tieren, was technisch maéglich ist. Unsere
Aufgabe bleibt es, gemeinsam mit den Pa-
tientinnen und Patienten zu beurteilen, was
medizinisch sinnvoll und fiir den einzelnen
Menschen richtig ist.*

Dr. Bernd Hanswille, Vorsitzender des Ar-
beitskreises Ethik-Rat der Arztekammer
Westfalen-Lippe, fiihrte durch die Veran-
staltung, die den Stand der Personalisier-
ten Medizin aus verschiedenen Blickwinkeln
beleuchtete:
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Dr.Ralph Ziegler ist Facharzt fiir Kinder- und
Jugendmedizin, Kinder-Endokrinologie und
-Diabetologie in Miinster. Beim Ethikforum
berichtete er zum aktuellen Stand in der
personalisierten Medizin in der Diabeto-
logie am Beispiel von Screening und Friih-
erkennung des Typ 1-Diabetes. Einen An-
satz dafiir eroffnen bei dieser Erkrankung
Insel-Autoantikorper, deren Auftreten und
Anzahl vorhersagend fiir eine Erkrankung
mit Typ 1-Diabetes sei, erlauterte Dr. Zieg-
ler. So gebe es die Moglichkeit, Kinder friih
zu untersuchen und so ein Diabetes-Risiko
friih zu erkennen. So lasse sich nicht nur Zeit
fiir eine Vorbereitung auf die Krankheit ge-
winnen, sondern vor allem auch Diabetische
Ketoazidose verhindern.

Wie viel sind diabetesfreie Jahre
wert?

Seit 2026 ermagliche es die ,Frida-Studie”
auch in Nordrhein-Westfalen, Kinder mit
einem frithen Stadium der Typ 1-Diabetes-
Erkrankung im Alter von zwei bis zehn Jah-
ren zu entdecken und zu unterstiitzen. Bei
der Behandlung der Krankheit lieBen sich
durch das Medikament Teplizumab seit ei-
nigen Jahren Manifestation und Insulinthe-
rapie verzogern. Doch die Diskussion iiber
ein mogliches Screening sei kontrovers,
berichtete Dr. Ziegler. Dabei gehe es Fach-
gesellschaften um ausreichende Evidenz;
grundsatzlich gehe aber auch um die Frage,
dass ein Screening Kinder betrafe, die noch
nicht selbst dariiber entscheiden konnten.
Nicht zuletzt gehe es auch um das Recht auf
Nicht-Wissen: Ein Screening-Ergebnis konn-
te Familien sowohl entlasten als auch be-
lasten. ,Wer soll eine Therapie bekommen?*,
sei eine weitere wichtige Uberlegung. Durch
die 6konomische Brille betrachtet: ,Wie viel
ist die Chance auf weitere diabetesfreie Jah-
re wert?“ Das alles, so Dr. Ziegler, zeige die
+Ambivalenz pradiktiven Wissens".

Prof. Dr. Dr. Jens Atzpodien, Facharzt fiir In-
nere Medizin, Hamatologie und Internisti-
sche Onkologie, Palliativmedizin, Internis-
tische Intensivmedizin, lenkte im Anschluss
den Blick auf die personalisierte Onkologie,
die auf Basis einer umfassenden moleku-
larbiologischen und genetischen Analyse
patiententypischer Tumormerkmale eine
individualisierte Behandlung ermoglicht.
Das Zeitalter dieser Art von Krebsbehand-
lung habe 2001 begonnen, als erstmals bei
Myeloischer Leukdamie eine Nicht-Chemo-
therapie zum Einsatz kam.

Grolle Vorteile fiir Patientinnen
und Patienten

Zielgerichtete Krebstherapien beinhalteten
grofRe Vorteile flir Patientinnen und Patien-
ten, erlduterte Prof. Atzpodien. ,Dabei geht
es nicht nur um Lebenszeit, sondern vor
allem auch um Lebensqualitat. Aus einer
todlichen Erkrankung konne eine chro-
nische werden. ,Das neue Paradigma der
personalisierten Krebstherapie ist alter-
nativlos.” Denn personalisierte Onkologie
ermogliche nicht nur die Friiherkennung
von Erkrankungen unterhalb der Sichtbar-
keitsschwelle, sondern auch eine rationale
,Zielgerichtete” Auswahl der Therapie sowie
malgeschneiderte und effektive Tumorbe-
handlungen. Ubertherapie konne vermie-
den, Nebenwirkungen reduziert werden.

Kosten des
medizinischen Fortschritts

Auf der anderen Seite stiinden die Kosten
des medizinischen Fortschritts — mit einem
haufig eingesetzten Krebsmedikament sei
bereits heute pro Jahr mit 100000 Euro pro
Patient zu rechnen, nannte Prof. Atzpodien
ein Beispiel. Ressourcen-Knappheit im Ge-
sundheitswesen sei nicht nur in Deutsch-
land ein Thema. In den Niederlanden etwa
werde Krebspatienten nur eine Behand-
lungslinie angeboten. ErfahrungsgemaR
bringe aber oft erst eine zweite oder dritte
Behandlungslinie den Erfolg.

Diskurs iiber Priorisierung fehlt

So sei die Realitat im klinischen Alltag be-
stimmtvon der Nicht-Ubereinstimmung von
wachsenden medizinischen Moglichkeiten
und deren praktischer Verfligharkeit, legte
Prof. Atzpodien dar. Neue individualisierte
Krebstherapien stieRen an 6konomische
Grenzen, bislang fehle ein Diskurs iiber die
notwendige Priorisierung von Leistungen.
Okonomische Vorgaben kénnten ethische
Prinzipien schwachen, befiirchtete Prof.
Atzpodien. So blieben viele offene ethische
Fragen: Wie sollen die sehr hohen Kosten
solidarisch finanziert werden, wie soll das
Vorgehen sein, wenn wirksame personali-
sierte Therapie-Optionen nicht verflighar
sind? Wie soll mit der Friiherkennung von
Krebsrisiken vor einer fassbaren Erkrankung
umgegangen werden? Und nicht zuletzt:
Welches Vertrauen sollte man in komplexe
Empfehlungen setzen, die auf Kiinstlicher
Intelligenz basieren?

Ungleichheiten verscharft?

Nach zwei Arzten hatte Prof. Dr. phil. Clau-
dia Bozzarro das Wort: Die Leiterin des In-
stituts flr Ethik, Geschichte und Theorie
der Medizin an der Universitat Miinster
warf einen medizinethischen Blick auf das
Thema. Unbestritten biete die Prazisions-
medizin groBe Moglichkeiten. Doch bereits
die dafiir nétige Gewinnung von Daten berge
die Gefahr, bestehende Ungleichheiten zu
verscharfen, wenn Bevolkerungsgruppen
nicht angemessen einbezogen wiirden und
so ein Bias entstehe. Auch die Sekundar-
nutzung von Gesundheitsdaten fiir die For-
schung berge ethisches Konfliktpotenzial:
Hier stiinden die Personlichkeitsrechte des
Einzelnen gegen den allgemeinen Erkennt-
nisgewinn, eine Spannung, die bislang iiber
den ,informed consent” gelost wurde. Der-
lei Einverstandnis jedoch funktioniere nicht
mehr: ,Oft weill man gar nicht, wofiir Daten
irgendwann einmal noch genutzt werden.”
Eine ,Datenspende mit Opt-out-Moglich-
keit“ konnte ein Ausweg sein.

Zugang fir alle

Der Zugang zur Prazisionsmedizin muss al-
len Menschen gleichermaRen offenstehen.
LAuch mit teuren Medikamenten®, sprach
Prof. Bozzarro einen weiteren Aspekt an.
Medikamentenpreise in der personalisier-
ten Medizin kénnten nicht nur durch den
Markt geregelt werden. Auch inhaltliche
Allokationskriterien wie Menschenwiirde,
das Gleichheitsgebot, Bediirftigkeit und
die Schwere einer Erkrankung miissten be-
riicksichtigt werden. Schon zwischen diesen
Kriterien gebe es Spannungsfelder: Wie soll
der ,Nutzen“ von Prazisionsmedizin be-
wertet werden? Weitgehende Einigkeit be-
stehe dariiber, so Prof. Bozzaro, dass dies
offentlich entschieden werden misse, von
politischen Behorden, die demokratisch le-
gitimiert seien.

Prof. Bozzarros Fazit: Damit Prazisionsme-
dizin ein gutes gesellschaftliches und so-
lidarisches Projekt sein konne, brauche es
gerechtigkeitsrelevante Faktoren bei der
Sammlung von Daten und der Gestaltung
entsprechender Algorithmen. NGtig sei eine
offentliche und transparente Auseinander-
setzung mit Fragen der Rationierung im
Gesundheitswesen. Die Frage nicht zu the-
matisieren, lose das Problem nicht, sondern
verschiebe es in Richtung einer verdeckten
Rationierung.

WESTFALISCHES ARZTEBLATT 10]26





