Vorwort

»Wo ist die Grenze zwischen einem Fortschritt, der dem Menschen dient,
und einem Fortschritt, der in eine prinzipielle Selbstiiberforderung des Men-
schen miindet, weil ein Wissen erzeugt wird, dessen verantwortliche Hand-
habung er nicht mehr gewdhrleisten und gesellschaftlich sicherstellen

kann?*!

Ein solches grenzwertiges Wissen ldsst sich mithilfe der Pradiktiven Gendiag-
nostik erheben. Grenzwertig ist das Wissen, weil es einerseits die Identifikation
individueller genetischer Krankheitsdispositionen ermdglicht und auf dieser
Grundlage den Zugang zu bestimmten priaventiv-medizinischen Strategien. Diese
zielen auf die Verhinderung einer mdglichen Krankheitsmanifestation, auf die
zeitliche Verzogerung des Erkrankungseintritts sowie auf die positive Beeinflus-
sung des Krankheitsverlaufs. Andererseits kann das Wissen um eine in der Zu-
kunft liegende schwere Erkrankung eine Biirde darstellen. So ist das ermittelbare
pradiktive Wissen zumeist probabilistischer Natur. Der Betreffende” sieht sich
zwar mit einem individuellen Erkrankungsrisiko konfrontiert, aber ob, wann und
mit welchem Verlauf die drohende Krankheit tatsédchlich in Erscheinung tritt, ist
zumeist nicht vorhersehbar. Prédiktiv-genetisches Wissen kann iiberfordern,
Lebensziele und -pline radikal infrage stellen und den Menschen in eine Situati-
on empfundener Ausweglosigkeit entlassen. Der Einzelne als Adressat des pra-
diktiv-gendiagnostischen Testangebots ist, vor dem Hintergrund der bereits in
weiten Teilen vollzogenen Umdeutung der Erkrankungsgefahr in das -risiko, zu

einer selbstverantworteten Stellungnahme aufgefordert. Uber die individualethi-
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sche Perspektive hinaus scheint das gendiagnostische Wissen ebenso in gesamt-
gesellschaftlicher Hinsicht bedeutsam zu sein, stellt es doch, integriert in eine
patientenorientierte Medizin auf der Basis von Préadiktion und Prédvention, ldn-
gerfristig eine finanzielle Entlastung des Gesundheitswesens in Aussicht. Die
Frage der Erhebung und Nutzung préadiktiven Wissens enthélt damit eine Dimen-
sion, aus deren Optik der erkldrte Wissensverzicht begriindungsbediirftig, wenn
nicht sogar kontextbezogen verantwortungslos und inakzeptabel erscheint. An-
gesichts der psychosozialen Ambivalenzen des pradiktiv-genetischen Wissens
und um einer mdglichen Uberforderung des Einzelnen durch ein unter Umstin-
den nur eingeschrinkt nutzbares Wissen entgegenzuwirken, findet das Recht auf
Nichtwissen innerhalb des im Februar 2010 in Kraft getretenen Gendiagnostik-
gesetzes (GenDQ) ausdriicklich Berticksichtigung. Primér bezeichnet der auf die
allgemeinen Personlichkeitsrechte gegriindete Anspruch ein defensives Schutz-
recht vor wissensverursachten Lebensqualititseinbuflen und sozialen Sanktionen.

Dezidiert nimmt die angestrebte ethische Auseinandersetzung unter theolo-
gisch-cthischer Perspektive die einwilligungsfidhige Person als Entscheidungs-
und Verantwortungstriger in den Blick’. Es ist zu hinterfragen, ob der erklirte
Wissensverzicht nicht in erster Linie eine zutiefst personale und freiheitseroff-
nende Option im Umgang mit den Wissensangeboten der modernen Biomedizin
darstellt. Das Recht auf Nichtwissen wiirde dann nicht schwerpunktméaBig als
passives Schutzrecht begriffen werden. Vielmehr wére es Ausdruck der aktiven
Lebensgestaltung des unter dem sittlichen Anspruch stehenden Subjekts. Eine
solche Interpretation, liee sie sich argumentativ begriinden, wiirde den Eigen-
wert des Rechts auf Nichtwissen gegentiiber dessen Unterordnung unter das fest-
etablierte Prinzip des Informed Consents unterstreichen. Zu diesem trite der
erkldrte Wissensverzicht in notwendige Ergdnzung. Der Versuch einer fallbezo-
genen positiven Legitimierung des Rechts auf Nichtwissen auf Basis einer Ver-
teidigung des autonomen Subjekts bildet das eine Kernanliegen der ethischen
Reflexion. Dabei, das ist bereits an dieser Stelle zu betonen, darf das Recht auf

Nicht behandelt werden ethische Fragestellungen zur Praimplantationsdiagnostik, zur Prénataldi-
agnostik sowie zu genetischen Untersuchungen im Kindes- und Jugendalter. Auch genetische
Reihenuntersuchungen, Analysen zu Forschungszwecken sowie datenschutzrechtliche Uberle-
gungen bleiben unberiicksichtigt.
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Nichtwissen nicht im Sinne eines pauschalen Abwehrrechts missverstanden
werden. Kritisch sind mogliche Grenzen auszuloten. Autonomie unterliegt stets
limitierenden Faktoren. Die ethische Reflexion hat daher der begrenzten mensch-
lichen Einsichts- und Handlungsféhigkeit Rechnung zu tragen. Im Blick auf die
Pradiktive Gendiagnostik erschweren zudem wissenschaftsimmanente Unsicher-
heiten sowie ein eklatanter Mangel an ethischen Orientierungshilfen die person-
liche Entscheidungsfindung. Dem letztgenannten Defizit soll begegnet werden.
Als eine Weise ethischen Nachdenkens steht die theologische Ethik im Dienste
der Lebensdeutung sowie der Lebensbewdltigung. Aus einem subjektzentrierten
und fiir hermeneutische Fragen sensibilisierten Blickwinkel sind jenseits einsei-
tig zweckrationaler Erwédgungen personale Ressourcen zur Entwicklung einer
begriindeten, tragfdhigen und moralisch vertretbaren Handlungsorientierung zu
entdecken. In operationalisierbare Entscheidungshilfen {iberfiihrt, sollen sie,
unter deutlicher Beriicksichtigung des naturwissenschaftlich-empirischen Kennt-
nisstands, auf kritisch-konstruktivem Wege Entscheidung herbeifiihren und Ent-
schiedenheit stabilisieren. Damit ist das zweite Kernanliegen der ethischen Uber-
legungen skizziert.
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