Disease Interception und die Verantwortung transparenter
Risikokommunikation: Ethische Herausforderungen im Umgang
mit Entscheidungshilfen
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I Hintergrund

Das Forschungsfeld der Risikokommunikation hat in den vergangenen
Jahren der COVID-19-Pandemie erheblich an Aufschwung gewonnen. Im
ethischen Diskurs stand dabei vielfach im Zentrum, wie unter herrschender
Unsicherheit verantwortungsvoll Entscheidungen getroffen und Risiken
transparent vermittelt werden konnen.! Um die Kommunikation von Risi-
ken zu unterstiitzen, wurden Mittel und Methoden evaluiert, die Einblick
in komplexe Sachverhalte gewdhren und zugleich Misstrauen entgegenwir-
ken, auch mit dem Ziel die Einhaltung (compliance) von Mafinahmen des
Gesundheitsschutzes zu férdern.? Deutlich wurde in diesem Rahmen, wie
eng verantwortungsvolles Handeln mit der Vermittlung von Risiken und
damit auch mit Fragen des Wissens und Verstehens verbunden ist. Ange-
sichts der Grenzen von Gewissheit wurde allerdings auch offenkundig,
dass aus dieser engen Verschrankung von Entscheiden und Verstehen eine
Verantwortung resultiert, bei der Erwagung vorbeugender Mafinahmen mit
der verbleibenden Unsicherheit umgehen zu konnen.

Im medizinischen Kontext haben in der Vergangenheit allerdings einige
viel rezipierte Arbeiten gezeigt, dass bei Behandler*innen vielfach Defizite
im Umgang mit Risikowissen bestehen.® Dabei wird das Vermégen mit
probabilistischen Aussagen umzugehen als entscheidend fiir eine transpa-

Dr. Sarah Diner ist wissenschaftliche Mitarbeiterin am Institute for Medical Huma-

nities, Medizinische Fakultat, der Rheinischen Friedrich-Wilhelms-Universitat Bonn.

1 Lowe et al., The Lancet Regional Health — Americas 2022;16:100374.

2 Banerjee/Bhattacharya/Majumdar, Social Science & Medicine 2021;268:113473; Ra-
jaonah/Zio, Journal of Risk Analysis and Crisis Response 2021;11(2):87 ff.

3 Gigerenzer et al, Psychological Science in the Public Interest 2007;8(2):53ff;

Giegerenzer/ Wegwarth/Feufel, BM] 2010;341:c4830; Wegwarth/Gaissmaier/Gigerenz-

er, Medical Decision Making 2011;31(3):386 ff.; Wegwarth/Gigerenzer, Dtsch Arztebl

2011;108(9): A-448 ff.

111

https://dol.org/10.5771/8783748940920-11 - am 10.01.2026, 23:02:54. https://www.Inllbra.com/de/agb - Open Access - T TTEN


https://doi.org/10.5771/9783748940920-111
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/

Sarah Diner

rente Kommunikation von Risiken angesehen, welche die Adressaten von
Mitteilungen erst in die Lage einer informierten Entscheidung versetzt. Die
Autor*innen warnen daher davor, dass ein Mangel an Risikokompetenz
zu Fehleinschitzungen und Desinformation fiihrt, mit teils weitreichenden
Konsequenzen fiir die Akzeptanz gesundheitsfordernder Mafinahmen.

Bei der Disease Interception als dem Versuch modulierend in einen noch
latenten, aber voranschreitenden Krankheitsprozess einzugreifen, wird das
Ausmaf} an Risiko, welches den Einsatz vorbeugender Behandlungen legi-
timiert, derzeit noch verhandelt. Mit welchen Anforderungen an Behand-
ler*innen die Disease Interception vor diesem Hintergrund in der Vermitt-
lung von Risiken einhergeht, wird der vorliegende Beitrag aus medizinethi-
scher Perspektive nachgehen.

Zunichst jedoch einige Erlduterungen zum geplanten Behandlungsan-
satz: Im engeren Sinne geht es bei der Disease Interception darum, durch
eine vorzeitige Behandlung das Voranschreiten einer Erkrankung in einem
klinisch noch inapparenten Stadium zu verzégern, abzumildern oder im
besten Falle gar zu stoppen. Hiermit soll, wie Jonas Narchi und Eva Wink-
ler hervorheben,* der Fokus gegeniiber reinen Screening-Mafinahmen von
der frithen Detektion auf die vorgezogene Behandlung von Erkrankungen
verlagert werden. Ein solches Vorgehen ist mit dem Anliegen verbunden,
Zeitrdume in der Frithphase von Erkrankungen therapeutisch nutzbar zu
machen, bei denen in spateren Stadien nur sehr begrenzt Handlungsoptio-
nen zur Verfiigung stehen oder bereits bestehende Einbuf3en, beispielsweise
im Falle eines fortschreitenden Neuronenuntergangs, nicht mehr reversibel
sind.

Dass die ethische Bewertung der Disease Interception mafigeblich von
der Gewissheit abhidngt, mit welcher der weitere Krankheitsverlauf antizi-
piert werden kann, wurde bereits verschiedentlich hervorgehoben.> Dabei
ist hinterfragt worden, inwieweit Disease Interception iiberhaupt einen
neuen Behandlungsansatz darstellt oder sich nicht doch in bestehende
Formen der Pravention eingliedern ldsst. Gleichwohl diesbeziiglich eine
kritische Priifung weiterhin angemessen erscheint, wird mit der Disease
Interception auch ein besonderer Anspruch formuliert. Dieser besteht da-
rin, Personen ein auf sie zugeschnittenes Behandlungsangebot zu machen,

4 Narchi/Winkler, Public Health Ethics 2021;14(1):100 ff.
5 Jessen/Bug (Hrsg.), Disease Interception, 2019.
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durch welches der Ubergang in das klinische Vollbild einer Erkrankung
verhindert werden kann.®

Mit dem Vorhaben riickt gleichsam eine differenzierte Abwagung von
Behandlungsoptionen in das Zentrum der Vermittlung von Risiken, auch
um iibersteigerte Erwartungen zu vermeiden. Mein Anliegen ist es im Fol-
genden, unter vorwiegend ethischen Gesichtspunkten den Implikationen
fiir das Arzt-Patienten-Gesprach nachzugehen. Dabei wird argumentiert,
dass das Vorhaben der Disease Interception mit einer zunehmenden Ver-
antwortung von Seiten Behandelnder einhergeht, sich die fiir eine trans-
parente Kommunikation erforderlichen Risikokompetenzen anzueignen.
Dies gilt zuvorderst, da eine angemessene Darlegung von potentiellem
Nutzen und Schaden Personen erst in die Lage versetzt, selbstbestimmt
Entscheidungen entsprechend eigener Priferenzen zu treffen. Im Folgen-
den werden zunéchst Grundziige der Risikokommunikation als Fundament
einer informierten Entscheidungsfindung skizziert, um im Anschluss auf
Besonderheiten im Bereich der Privention und Personalisierten Medizin
einzugehen, in deren Schnittmenge das Konzept der Disease Interception
zu verorten ist. Die sich anschlieflende Diskussion nimmt vermehrt Ent-
scheidungshilfen in den Blick, deren ethische Evaluation eng mit dem
Wissenserwerb zum Nutzen von Therapien verkniipft ist.

I1. Grundziige der Risikokommunikation

Risikokommunikation ist ein interdisziplindres Forschungsfeld, das sich
in den vergangenen Jahrzehnten vielfach gewandelt hat und iiber die
Zeit insbesondere auch davon geformt wurde, was gesamtgesellschaftlich
als Gefdhrdung erachtet wurde. Debatten waren folglich von den jewei-
ligen Gefahrenkonstellationen (Pestizide, toxische Abfille, etc.) geprigt
und die Risikobewertung mit wachsendem Kenntnisstand und sich wan-
delnden Wertvorstellungen Anderungen unterworfen.” Anfinge moderner
Forschung zur Risikokommunikation lassen sich bis in die 1950er Jahre

6 Narchi/Winkler, Public Health Ethics 2021;14(1):100 ff.

7 Wiedemann/Rohrmann/Jungermann, in: Jungermann/Rohrmann/Wiedemann (Hrsg.),
Risikokontroversen, 1991; Palenchar, in: Heath (Hrsg.), Handbook of Public Relations,
2010.
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zuriickverfolgen, wobei mit der Griindung der Society for Risk Analysis
(1980) eine Konsolidierung des Forschungsfeldes stattfand.?

Ganz allgemein geht es bei der Risikokommunikation um einen Infor-
mationsaustausch zu einem méglichen oder wahrscheinlichen Schaden,
bei dem die Information vom Adressaten verschiedentlich aufgenommen
und in variablem Ausmafl in Handlungen iberfithrt werden kann. Vor
Risiken kann dabei abhidngig vom jeweiligen Bereich (staatliche Stellen,
Fachzeitschriften etc.) in Form von Narrativen, in Wahrscheinlichkeiten
oder auch graphisch in Hinweiszeichen (z.B. in Form von Indikatoren
auf Lebensmitteln zum Cholesterin- oder Fettanteil) gewarnt werden.® Da-
bei werden in der Vermittlung von Risikowissen eine grofle Anzahl von
Faktoren unterschieden, die einen Einfluss darauf haben, inwiefern Infor-
mationen als Indikatoren eines moglichen Schadens aufgefasst werden und
Reaktionen zur Folge haben. Vincent Covello und Kollegen'® sprechen in
diesem Zusammenhang von Problemen bei der Risikokommunikation und
unterteilen Herausforderungen in Bezug auf die Botschaft, den Ursprung
von Informationen, die jeweiligen Medien der Vermittlung sowie Hemm-
nisse auf Seiten von Informationsempfangern:

o+ Zu ibermittelnde Informationen konnen zu komplex oder mit einem
Ubermaf an Unsicherheit behaftet sein.

o Der Herkunft von Informationen kann misstraut werden, insbesondere
auch dann, wenn sich Expertenmeinungen widersprechen.

« Informationen konnen verzerrt berichtet oder dargestellt werden (Jour-
nals, Graphen, etc.). Zudem stellt sich die Frage nach der Reprisentativi-
tat und der wissenschaftlichen Fundierung von Information.

o Adressaten konnen sich als unempfinglich fiir Risikowissen erweisen,
beispielsweise aufgrund von Interessenlosigkeit, einem Ubermaf} an Ver-
trauen in die eigenen Féhigkeiten oder iibersteigerten Erwartungen in
Bezug auf die Sicherheit von Informationen.

Bei der Disease Interception als dem Versuch in einen latenten, aber
voranschreitenden Krankheitsprogress einzugreifen, zeigen sich viele die-
ser Probleme verstdrkt. Nicht nur ist es individuell sehr unterschiedlich,

8 Balog-Way/McComas/Besley, Risk Analysis 2020;40(S1):2240 ff.; Palenchar, in: Heath
(Hrsg.), Handbook of Public Relations, 2010.
9 Bostrom et al., in: Raue/Lermer/Streicher (Hrsg.), Psychological Perspectives on Risk
and Risk Analysis, 2018.
10 Covello/Von Winterfeldt/Slovic, Risk communication, 1986.
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welche Risiken von einzelnen Personen als noch akzeptabel angesehen
werden, um Einschrankungen und mdégliche Nebenwirkungen aus Therapi-
en bei fehlender subjektiver Beeintrichtigung in Kauf zu nehmen. Auch
sind die Kalkulationen aus vorhandenem Risiko und méglichem Nutzen
aus therapeutischer Intervention komplex. Von Behandler*innen wird im
gegenwirtig in der Medizin etablierten Gesprachsmodell des Shared Deci-
sion-Making daher ein grofles Maf3 an Einsicht in ein sich (noch) in der
Entwicklung befindendes Behandlungskonzept gefordert, bei dem es sich
vielfach zeigen muss, inwiefern Betroffene von vorgelagerten Interventio-
nen auch langfristig profitieren.!! Dabei mag es bei einigen insbesondere
hereditdren Erkrankungen, die von Generation zu Generation vererbt wer-
den, méglich sein, den Grad zukiinftiger Beeintrachtigung zu antizipieren.!?
In den weitaus {iberwiegenden Fillen bleiben der Zeitpunkt des Auftretens
von Symptomen sowie deren Auspragung allerdings unklar.

III. Kalkuliertes Risiko im Grenzbereich von Prdvention und Personalisierter
Medizin

Wird nicht mehr vom Symptom zu Erkrankung, sondern vom Risiko zur
Symptomvermeidung gedacht, ergeben sich demnach Verschiebungen in
der traditionell kurativen Medizin, die mit einem veranderten Stellenwert
von Préadiktion und Risikokalkulation verbunden sind. Im Kontext perso-
nalisierter Bestrebungen in der Medizin, in deren Rahmen die Disease
Interception ihrem Anliegen nach zu verorten ist, ist bereits auf die wach-
sende Bedeutung iubersetzender (Gespréchs-)Praktiken hingewiesen wor-
den. Diese wird damit begriindet, dass betroffenen Personen die Relevanz
von Informationen vermittelt werden muss, wenn mit Wahrscheinlichkeit
behaftetes Wissen in gesundheitsrelevantes Verhalten uberfithrt werden
soll.1®

Dabei kommt dem Arzt-Patienten-Gespréich auch aus dem Grunde eine
zentrale Rolle zu, da entgegen der Annahme die individualisierte Medizin
nehme die ganze ,Person’ in den Blick, der Korper oder vielmehr das, was
von diesem objektivierbar und messbar erscheint, in den Fokus von Thera-

11 Winkler, in: Jessen/Bug (Hrsg.), Disease Interception, 2019, S. 27 ff.
12 Warner et al., Journal of Huntington’s Disease 2022;11(2):153 ff.
13 Gadebusch Bondio/Michl, Dtsch Arztebl 2010;107(21): A-1062 ff.
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pieentscheidung und Medikamentenwahl riickt.! In der Folge determinie-
ren biologische Marker die Unterteilung in krank und gesund und werden
zu Indikatoren von Prognose und Therapieerfolg. Dabei weist bereits die
Biomarkers Definitions Working Group in Threr Stellungnahme darauf hin,
dass die pradiktive Wertigkeit biologischer Marker stark variieren kann
und ihr Antwortverhalten auf eine Behandlung nicht notwendigerweise
vollumfénglich therapeutische Effekte widergibt.®

Auch wenn die Einbeziehung von Biomarkerkonstellationen die Kklini-
sche Entscheidungsfindung im Bereich der Prévention, Priadiktion und
Individualisierung von Behandlungen in der Folge stiitzt,'® geht die Verla-
gerung auf die korperliche Dimension von Erkrankung demzufolge mit zu-
nehmenden Anforderungen an Behandler*innen einher. Denn werden Pro-
gnose und Behandlung basierend auf korperlichen Merkmalen evaluiert,
wird es zunehmend notwendig, die epistemische Wertigkeit prognostischer
Biomarker zu hinterfragen. Gerade fiir die Ubertragung pradiktiven Infor-
mationsgehalts auf den Einzelfall bedarf es allerdings, wie Hazel Thornton
betont, ein Mindestmaf$ an statistischer Kompetenz (statistical literacy).
Zu dieser gehort ein Bewusstsein davon, dass medizinische Empfehlungen
nicht mit absoluter Sicherheit einhergehen, wodurch Behandlungsentschei-
dungen auch Ausdruck davon sind, welches Restrisiko Beteiligte bereit sind
zu tragen.”

Fiir Behandelnde geht diese Entwicklung daher zunehmend mit einer
Verantwortung einher, mit statistischen Mafizahlen wie der Rate falsch
negativer oder falsch positiver Ergebnisse operieren zu konnen. Dies ist ins-
besondere auch aus dem Grunde relevant, da die MafSzahlen das Ausmafd
angeben, mit welchem durch frithzeitige Diagnostik Personen auch poten-
tiell Schaden zugefiigt wird — beispielsweise dadurch, dass unnétige Be-
handlungen stattfinden oder sich Menschen félschlicherweise in Sicherheit
wiegen. Elementarer Bestandteil eines Beratungsgesprichs wird es daher,
numerische Information auf eine Weise heranzuziehen, die eine Abwéigung
von Nutzen und Risiken erleichtert, und nicht Effektstirken suggeriert,
welche die potentielle Wirkung von Interventionen tibersteigt.!®

14 Wiesing, Medicine, Health Care and Philosophy 2018;21(4):457 ff.

15 Biomarkers Definitions Working Group, Clinical Pharmacology & Therapeutics
2001;69(3):89 f.

16 Pletcher/Pignone, Circulation 2011;123(10):1116 ff.

17 Thornton, International Journal of Surgery 2009;7(4):279 ff.

18 Dabei handelt es sich um Kritikpunkte, die seit der Hinwendung zur evidenzba-
sierten Medizin in den 1990er Jahren, wiederholt aufgekommen sind. Siehe hier-
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Dies bedeutet nicht notwendigerweise im Gespréch auf statistische Gro-
fen zu verzichten,” sondern macht es vielmehr erforderlich, Angaben
mit Bedacht zu wihlen. So empfiehlt es sich laut den bereits eingangs
erwdhnten Untersuchungen aus der Arbeitsgruppe um Gerd Gigerenzer,?
auf relative Kenngréfien zu Risiken und Nutzen zu verzichten und statt-
dessen absolute Indikatoren wie etwa die Anzahl an Personen anzugeben,
die fiir ein erwiinschtes Ereignis durch eine Intervention zu behandeln ist
(number needed to treat (NNT)). Dies ist der Fall, da absolute Angaben
einer Risikoerhdhung von eins auf zwei in 1000 entgegen relativer Werte,
wie einer Reduktion um 50%, Riickschliisse auf ein Grund- oder Ausgangs-
risiko zulassen. Zudem wird mit kleineren Zahlen operiert, was zu einer
realistischeren Abschitzung von Effektstirken beitragt. Essentiell fiir eine
transparente Kommunikation wird es daher, relative in absolute Gréfien
umzuwandeln oder zumindest einheitlich in Bezug zu Nutzen sowie Risi-
ken von Behandlungen zu verwenden, um Fehleinschitzungen zu vermei-
den.?! In Bezug auf die Evaluation vorgezogener Mafinahmen ist es zudem
besonders relevant, sich im Gespriach auf Mafle zu stiitzen, welche den
tatsachlichen Nutzen von Interventionen von suggerierten Effekten eines
fritheren Diagnosezeitpunkts unterscheiden lassen. In diesem Zusammen-
hang wird vor allem vor den sogenannten Lead-time und Overdiagnosis
Biases gewarnt, durch welche bei einem Fokus auf Uberlebensraten der
Nutzen aus Screening-Mafinahmen tiberschatzt werden kann.??

Die fiir ein solches Vorgehen notwendige Vertrautheit im Umgang mit
statistischen Kenngroflen schien bei Behandler*innen allerdings bisher
nicht zuverlédssig gegeben. Dies verbliifft im Besonderen, da die Studie von
Mirjam Jenny und Kollegen auch zeigt, dass die weiterhin bestehenden
Defizite in der Interpretation statistischer Risiken prinzipiell durch kurze
Trainingseinheiten beinahe auszugleichen sind.?* Die vorherige Beobach-
tung verweist auf die Notwendigkeit einer eingehenderen Ausbildung und
bringt zugleich ein bisher fehlendes Bewusstsein fiir die Implikationen von
Fehleinschitzungen in der Medizin zum Ausdruck.

zu auch Raspe, Medizinhistorisches Journal 2018;53(1):71ff.; Heneghan et al., BMJ
2017;357:j2973.

19 Ferrer/Klein, Current Opinion in Psychology 2015;5:85 ff.

20 Gigerenzer et al., Psychological Science in the Public Interest 2007;8(2):53 ff; Giege-
renzer/ Wegwarth/Feufel, BM] 2010;341:c4830.

21 Siehe hierzu auch Goldacre, Bad Science, 2009, Kapitel 14.

22 Gigerenzer et al., Psychological Science in the Public Interest 2007;8(2):53 ff.

23 Jenny/Keller/Gigerenzer, BM]J Open 2018;8(8):020847.
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IV. Entscheidungshilfen in der Abwigung von Behandlungsoptionen

Die Notwendigkeit, sich die verbleibende Restunsicherheit bei der Erwa-
gung von Behandlungsoptionen bewusst zu machen, bleibt fiir die Disease
Interception bestehen. Dies gilt im Besonderen, wenn der Nutzen vorgela-
gerter Interventionen vor dem Hintergrund zukiinftiger Beeintrachtigung
evaluiert wird, welche sich (zumindest gegenwirtig) tiberwiegend nicht
zuverlédssig aus den gegebenen Informationen extrapolieren ldsst. Dariiber
hinaus ist zu beriicksichtigen, dass der Versuch, bestimmte Zeitrdume in
latenten Anfangsstadien einer Erkrankung zu identifizieren, in denen eine
Modifikation des Krankheitsverlaufs noch méglich erscheint, Personen
auch unter Zugzwang setzt. Dies wird im besonderen Mafle relevant, wenn,
wie Nicolas Rose es im Rahmen préventiv ausgerichteter personalisierter
Medizin zuspitzt, ein Vorhandensein von Wahlméglichkeiten im Krank-
heitsfall mit einer Verschiebung von Verantwortung hin zu einer personli-
chen Haftbarkeit einhergeht.?* Eine solche Verschiebung ist problematisch,
da nicht jedwede den Krankheitsverlauf beeinflussenden Faktoren gleich-
sam auf individueller Ebene zu modifizieren sind — man denke an dieser
Stelle an die sozialen Determinanten von Gesundheit. Dariiber hinaus ist
zu bedenken, dass die Bereitstellung von Handlungsoptionen idealiter nicht
mit einer Verpflichtung zum Ergreifen von Mafinahmen gleichzusetzen ist.
Indessen lasst sich festhalten, dass die Unsicherheit, welche Behand-
lungsempfehlungen inhédrent ist, mit der Fragmentierung von Behand-
lungsstrategien weiterwéchst. Dies verdeutlicht die Analyse von John
Cairns, welche zeigt, wie die Stratifizierung von Therapien beim Lungen-
karzinom auf Basis von Biomarkerkonstellationen eine systematische Kos-
ten-Nutzen-Bewertung erschwert.?> Denn wird zwischen krankheitsfreiem
Intervall, Progressionsfreiheit und todlichem Ausgang unter Induktions-,
bzw. Erhaltungstherapie in unterschiedlicher Dosierung oder nach Thera-
piebeendigung unterschieden und Vorteile nach Wochen, Monaten oder
Jahren evaluiert, stellt die Heterogenitit der Daten ein Hindernis fiir eine
robuste Evaluation dar. Gerade durch den Einfluss der evidenzbasierten
Medizin, nach welcher Behandlungen auf Leitlinien beruhen, deren Emp-
fehlungen méglichst auf randomisierten, grofSangelegten Multicenter-Stu-

24 Rose, Procedia - Social and Behavioral Sciences 2013;77:341 ff.
25 Cairns, in: Blanchard/Strand, (Hrsg.), Cancer Biomarkers 2017, S. 39 ff.
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dien basieren, kénnen auf den Einzelfall fokussierte Behandlungen dem-
nach eine systematische Bewertung erschweren.?

Anlaufende Projekte wie das Disease Interception at a scale in Grofibri-
tannien und Nordirland, in welches fiinf Millionen Personen eingeschlosse-
nen werden sollen,?” versuchen zwar dem gegenwirtigen Manko entgegen-
zuwirken. Gleichwohl sind prospektiven Untersuchungen zu préaventiven
oder risikoreduzierenden Mafinahmen aus ethischen Griinden enge Gren-
zen gesetzt.?® Dies gilt zuvorderst fiir chirurgische Interventionen,?® aber
auch fiir Studien, bei denen sich durch die eigene Studienteilnahme iiber-
proportional viel Nutzen versprochen wird, wihrend die Méglichkeit, in
eine Placebo-Gruppe zu gelangen und somit nicht von einer klinischen Stu-
die zu profitieren, unterschatzt wird.>® Umso mehr Verantwortung kommt
Behandelnden bei der Aufkldrung zu, um auch auf solche Risiken im Be-
ratungsgesprach aufmerksam zu machen. Dies gilt im Besonderen, wenn
die Wiinsche von Betroffenen nach grofiméglichster Sicherheit nicht mit
Leitlinienempfehlungen korrespondieren.

In einem solchen Fall kénnen mitunter Scoring-Systeme, die aus vor-
handenen Merkmalen ein Erkrankungsrisiko kalkulieren, wie sie im Be-
reich der Disease Interception beispielsweise zu polygenetischen Darmer-
krankungen evaluiert werden,® die Abwéigung von Nutzen und Risiken
unterstiitzen. Obwohl deren Zuhilfenahme damit zur Legitimierung von
Empfehlungen beitragen kann, entbinden solche Systeme Behandelnde
allerdings nicht davon, inhdrente Ungenauigkeit einzuordnen und im Ge-
sprach fiir Transparenz in Hinsicht auf bestehende Stirken und Schwichen
von Pradiktoren zu sorgen. Hierzu zahlt, Resultate einer auf genetischen
Information basierenden Risikokalkulation auch unter Einbeziehung mog-
licher Einflussfaktoren aus der Umwelt oder Lebensfithrung zu interpretie-
ren,> da ansonsten der Variationsbreite von Krankheitsverlaufen schwer
Rechnung zu tragen ist.

Eine solche Reflexionsebene erscheint auch aus dem Grunde wesentlich,
da mit der Anwendung von Punktwertsystemen die Gefahr von Fehlkate-

26 Golubnitschaja et al., EMPA Journal 2016;7(1):23.

27 Mullard, Nature Reviews Drug Discovery 2023;22(1):10 f.

28 Leadbeater et al., Prevention Science 2018;19(7):853 ff.

29 Joffe/Miller, Hastings Center Report 2008;38(2):30 ff.

30 Simon et al., American Journal of Preventive Medicine 2007;32(5):370 ff.

31 Spencer et al., Gastroenterology 2019;156(3):S73 f.

32 Das Gupta et al., Patient Education and Counseling 2021;104(10):2512 ff.; Lewis/
Green/Vassy, HGG Advances 2021;2(4):100047.
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gorisierungen steigt, insofern deren Konzeptualisierung nicht auf reprisen-
tativen Studien basiert, sondern auf einer Datenlage aufbaut, die nicht
angemessen die Bandbreite der Bevolkerung, d.h. Minderheiten, Menschen
hoheren Alters oder Frauen, widerspiegelt.> Im Bereich psychiatrischer
Erkrankungen warnen Andrea Palk und Kolleg*innen daher sogar davor,
durch die Anwendung polygenetischer Risiko-Scores in der Klinik gegen-
wirtige Ungleichheiten im Gesundheitssystem sowie Stigmata zu verstar-
ken.3*

Ahnliches gilt bereits im Rahmen bestehender Behandlungsansitze fiir
digitale klinische Entscheidungssysteme (engl. Clinical Decision Support
Systems (CDSS)), die bei Behandlungsbeginn, Praparatwechsel oder Been-
digung der Einnahme von Medikamenten die Einbeziehung vorhandener
Information aus Labordiagnostik, Bildgebung und Genetik in den Ent-
scheidungsprozess garantieren sollen.>> Auch hierbei ist es erforderlich,
dass menschliche Akteure letztentscheidend bleiben, damit Zustdndigkei-
ten geklart und Verantwortung iibernommen werden kann.*® In diesem
Sinne warnt auch der Deutsche Ethikrat in seiner Stellungnahme zu den
Herausforderungen durch Kiinstliche Intelligenz bereichsiibergreifend vor
einem Automation Bias, zu dem es komme, wenn automatisierte Entschei-
dungsprozesse nicht rein unterstiitzend Anwendung finden, sondern Ent-
scheidungshoheit erlangen.?”

Bei einer iibergeordneten Betrachtung der Entwicklung zeigen sich dem-
nach auch in verschérfter Form bestehende Konflikte zwischen dem ver-
brieften Recht auf Nichtwissen, dem Recht auf Privatsphire Einzelner
und dem gesamtgesellschaftlichen Interesse nach einer verfeinerten Risi-
kopradiktion.3® Dies ist der Fall, da der zunehmende Bedarf an grofien
Datenmengen aus Labor, Bildgebung und Genetik fiir die Planung praven-
tiver Interventionen bei einem Wunsch nach einer verlasslichen Behand-
lungsempfehlung eine Interessenabwigung erfordern kann, wéihrend das
Gesprich auf die Verhinderung von Erkrankung fokussiert bleibt.

33 Polygenic Risk Score Task Force of the International Common Disease Alliance et al.,
Nature Medicine 2021;27(11):1876 ff.

34 Palk et al., Philosophy, Ethics, and Humanities in Medicine 2019;14(1):4.

35 Bell et al, Journal of the American Medical Informatics Association
2014;21(el):e93 ff.; Fraunhofer MEVIS, Integrative klinische Entscheidungsunterstiit-
zung, 2023.

36 Funer et al., ] Med Ethics 2023;0:1 ff.

37 Deutscher Ethikrat, Mensch und Maschine, 2023.

38 Rhodes, The Journal of Medicine and Philosophy 1998;23(1):10 ff.
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V. Vorliufige Schlussbemerkungen

Die Verlagerungen in einen immer weiter in die Zukunft reichenden Mog-
lichkeitsraum gehen fiir Behandler*innen mit der Verantwortung einher,
in der Abwagung von Handlungsoptionen eine reflektierte Haltung einneh-
men zu kénnen. Das Bewusstsein um diese Verantwortung, die Behandeln-
den im Gesprach zukommt, sollte zu einer sorgfiltigen Aneignung von
Risikokompetenzen fithren.

Dabei mégen in Bezug auf Beratungsangebote die Grenzen zur Préven-
tion und Personalisierten Medizin flieflend sein. Der mit der Disease In-
terception formulierte Anspruch, Moglichkeiten zur Modifikation eines
Krankheitsverlaufs zu nutzen, die zu einem spateren Zeitpunkt nicht mehr
bestehen, versetzt Betroffene allerdings in eine besonders vulnerable Posi-
tion. Diese macht es erforderlich, die Variationsbreite spaterer Beeintrach-
tigung, deren Modifizierbarkeit nicht allein auf der Basis biologischer Mar-
ker abzuschitzen ist, betroffenen Personen zu vermitteln. Insbesondere,
wenn verhindert werden soll, dass erweiterte Spielrdume in der Behand-
lung im Falle spéterer Beeintrdchtigung mit einer personlichen Haftbarkeit
einhergehen.

Damit ist festzuhalten, dass es die Aufgabe der Medizinethik bleibt,
zur Konzeptualisierung von Beratungsangeboten beizutragen, welche dem
komplexen Wechselspiel aus biologischer Pradisposition und interagieren-
den Umweltfaktoren Rechnung tragt — wie es bereits im Rahmen préventi-
ver Entscheidungsfindungsprozesse gefordert wurde.*

Umso mehr die Evaluation eines potentiellen Nutzens sich in einen weit
in die Zukunft reichenden Moglichkeitsraum erstreckt, desto eher erschei-
nen auch kritische Nachfragen legitim. Hierbei ist die Uberlegung einzu-
bringen, inwiefern die Bandbreite an Moglichkeiten und die Schwierigkeit
Konsequenzen des eigenen Handelns abzuschétzen, Behandlungsoptionen
rein rechnerisch gegeneinander abwégen ldsst. Im Anschluss an Arbeiten
von Shabnam Mousavi und Gerd Gigerenzer* lasst sich demnach dariiber
nachdenken, inwieweit ein zunehmendes Unvermdgen den Nutzen von
Behandlungen mit Gewissheit vorwegzunehmen, nicht auch an die jewei-
lige Situation angepasste Heuristiken notwendig macht. Derartige Uberle-
gungen gewinnen vor dem Hintergrund der skizzierten Entwicklungen

39 Gadebusch Bondio, in: Gadebusch Bondio/Sporing/Gordon, (Hrsg.), Medical Ethics,
Prediction, and Prognosis, 2017.

40 Mousavi/Gigerenzer, Journal of Business Research 2014;67(8):1671 ff. und Homo Oe-
conomicus 2017;34(4):361 ff.
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an Gewicht, da vereinfachte Entscheidungspfade dazu beitragen konnen,
trotz der Unvollkommenheit von Informationen den Wiinschen betroffener
Personen nachzukommen. Auch wenn in Bezug auf die Disease Intercep-
tion sicherlich keine abschlieflende Bewertung méglich ist, unterstreicht
die Dynamik der Entwicklungen die Bedeutung, in der Abwagung von
Handlungsoptionen eine reflektierte Haltung einnehmen zu konnen.
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