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Personalisierte Medizin und Gesundheitskarte

Bernhard Irrgang

Etwa ein Dutzend Forscher brachte 1984/85 die Idee vor, das Genom des
Menschen komplett zu entziffern. Heute (2010) kann man die DNA eines
Menschen fir 20 Millionen USD sauber genug entziffern, um aus den Daten
Nutzen zu ziehen. Unter dem Schlagwort 1.000-USD-Genom wurde das
Versprechen popular, eine Analyse der gesamten sequenzierenden DNA
von Einzelpersonen erschwinglich zu machen. Der Preis musste so niedrig
sein, dass es vielen Menschen die Sache wert erscheint, einmal im Leben
eine personliche Sequenzierung ihres kompletten Genoms vornehmen zu
lassen, sodass man die Daten auf einer Diskette gespeichert zum Arzt mit-
nehmen kann. Bis es soweit sein wird, muss die Entwicklung der Techno-
logie weiter gewaltig vorangetrieben werden (Church 2006, 30-33). Neue
DNA-Sequenzierer arbeiten um ein Vielfaches schneller als die Gerate der
ersten Generation. Am 6. Februar 2007 erhielt der 78jahrige James Watson
eine erste Fassung seines eigenen Genoms. Watsons Genomanalyse hat
noch 200.000 USD gekostet, der Groldteil der Sequenzierung konnte in zwei
Monaten bewaltigt werden. Mit den neuen Maschinen werden fast alle inter-
essanten Vorhaben der Sequenzierung bezahlbar (Cohen 2007, 39f.). Nach
dem Humangenomprojekt wird die personalisierte Medizin vorangetrieben
(Cohen 2007, 42f.). 2013 soll eine personliche Genomanalyse weniger als
1.000 USD kosten. Aber ist schnell und billig auch gut und aussagekraftig?
Die Aussagefahigkeit des Erbgutes eines einzelnen Menschen und ihre Ge-
nomkartierung scheint Grenzen zu haben (Singer/Szentpetery 2009, 34-37).

1. Genchip und Gesundheitskarte im
Dienst der medizinischen Dokumentation

Mit Hilfe der neuen Methodik der Microarrays konnte das Humangenompro-
jekt in das Projekt ,Humangenom placed on chip®, in den Genchip, verwan-
delt werden. Voraussetzung flr eine wirklich pradiktive Medizin waren bes-
sere Zuordnungsmoglichkeiten des Genotyps zum Phanotyp. Genetisches
Profil, Krankheit und Krankheitsvorbeugung mussten tUberzeugender korrel-
liert werden koénnen. Ein Genchip mit genetisch bedingten Erkrankungsrisi-
ken ware wohl der Anfang. Zu Grunde liegt dem Modell der pradiktiven Me-
dizin ein relativ starker, genetischer Determinismus, der insbesondere auf
monogene Erbkrankheiten zutrifft, bei anderen allerdings Schwierigkeiten
bereitet. Die Suche nach bestimmten krankheitsrelevanten Genen ist noch
nicht sonderlich erfolgreich. Medizin im Zeitalter der Kommunikationstechno-
logien hat die elektronische Krankenakte mdglich gemacht (derzeit Einzelfal-
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le zur Erprobung). Eine erste Art Genchip wurde im Jahr 2003 probeweise
eingefuhrt. Alle medizinischen Informationen Uber einen Patienten liegen auf
Datenbanken, auf die ein bestimmter Personenkreis nach einem definierten
Modus zugreifen kann. Die Krankenakten galten bislang als Eigentum des
behandelnden Arztes (bzw. der Klinik). Sie kdnnen zentral gelagert, auf ei-
nem USB-Stick deponiert oder auf der personlichen Chipkarte von jedem mit
sich getragen werden. Der Zugang muss allerdings vom Patienten kontrol-
liert werden konnen, abgesehen von einigen Notfalldaten, wenn das medi-
zinethische Ideal der Patientenautonomie (lrrgang 1995), das sich in den
letzten 40 Jahren immer mehr durchgesetzt hat, nicht unter der Hand abge-
schafft werden soll. Medizinportale im Internet, Online-Selbsthilfegruppen,
Internetcafés und Internetanonymitat konnen hierbei Hilfestellungen leisten.
Dies konnte allerdings zu einer Veranderung des Arzt-Patienten-Verhaltnis-
ses fuhren, die ebenfalls nicht unproblematisch ist. Der Arzt ist nicht mehr
der Fuhrer des Patienten, sondern kdnnte dessen Ausfuhrungsgehilfe wer-
den (Gratzel von Gratz 2004, 1-5).

Die Einfuhrung der elektronischen Gesundheitskarte ist nur der Anfang ei-
ner Entwicklung. In einem ersten Schritt werden auf der elektronischen Ge-
sundheitskarte nur wenige Pflichtanwendungen realisiert. DarUber hinaus
wird sie den bisherigen Auslandskrankenschein ablosen und auch die pa-
pierbasierten arztlichen Verordnungen in Form eines elektronischen Rezep-
tes ersetzen. Als langfristiges Ziel werden elektronische Krankenakten pos-
tuliert. Der Erfolg des Wechsels von der papiergebundenen Dokumentation
zur digitalen hangt wesentlich davon ab, ob es gelingt, eine entsprechende
Sicherheitsinfrastruktur aufzubauen. Dazu gehort auch eine breite Akzep-
tanz bei den Nutzern (Niederlag u.a. 2005, 19).

2. Medizinische Dokumentation, Gesundheitskarte
und die Neuformulierung der Patientenrolle

Eine elektronische Dokumentation medizinischer Befunde ist ethisch und
rechtlich nicht unproblematisch. Medizindaten sind erhellend fir unsere Ver-
gangenheit, aber auch nicht ungefahrlich fur unsere Zukunft. Sie betreffen in
vielfacher Art und Weise unsere Privatheit. So kdnnen Suizidversuche nicht
nur bei der Bewerbung um ein politisches Amt dann von Bedeutung werden,
wenn sie in der Presse veroffentlicht werden (Garfinkel 2000, 125). Daher
liegt die Privatheit medizinisch bislang in der Verantwortlichkeit des Hausarz-
tes (Garfinkel 2000, 138). Jeder hat ein Recht auf sein eigenes Selbst, seine
eigene Vergangenheit und seine eigene Zukunft. Die Versprechen vernetz-
ter Patienteninformationen liegen darin, dass besser und leichter behandelt
werden kann, wenn alle Diagnosen der Vergangenheit zur Verfigung ste-
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hen. Aber es gibt auch ungunstige Diagnosen, die niemand gerne an andere
weiter gibt (Garfinkel 2000, 158).

Das Vertrauensverhaltnis von Arzt und Patient wird sehr geschatzt. Dabei
ist freie Arztwahl ein wichtiger Bestandteil. Durch das Internet wird ein lang-
fristiger Trend zu mehr Eigenverantwortung beim Patienten zu verzeichnen
sein (Gratzel von Gratz 2004, 33—-42). Es entsteht ein neuer Patiententypus,
der weniger passiv bei seiner Behandlung bleibt. Entscheidend fur Patien-
ten-Empowerment sind elektronische Akten im Internet nur dann, wenn ihre
Qualitatskontrolle garantiert ist. Z.B. sind Online-Akten mit Kalender denk-
bar, die eine Erinnerungsfunktion z.B. bei Impfungen oder bei anderen Ver-
schreibungen von Medikamenten beinhalten. Diese sind wichtig namentlich
fur chronisch Kranke. Die Akte kann in einer neuen Form sogar mitdenken
und ist ein mehr als gleichwertiger Ersatz fur die bisherigen Patientenpasse.
Krankenkassen sind stark an Online-Akten interessiert, aber die zentrale
Frage ist naturlich: Wer Gbernimmt die Kosten fur den Unterhalt solcher Ak-
ten? (Vgl. Gratzel von Gratz 2004, 62—66.)

3. Individualisierte, aber keine personalisierte Medizin?

Individualisierte Medizin stellt Optionen zur Bewaltigung von Krankheit be-
reit, die befund- und krankheitsprozessorientiert sind. Von Kranken wird hau-
fig aber gerade eine Medizin als individuell empfunden, die im besonderen
Malde die seelische Dimension und die Frage, wie mit der Krankheit weiter-
gelebt werden kann, im Arzt-Patienten-Verhaltnis thematisiert und Hand-
lungsoptionen entwickelt (HUsing u.a. 2008, 20-23). Auf der Mikroebene der
Patienten-Arzt-Beziehung ist zwar das frUher vorherrschende paternalisti-
sche Verhaltnis weitgehend von partnerschaftlicheren Modellen abgel6st
worden, doch bleibt trotzdem noch ein Spannungsverhaltnis zwischen dem
Heilauftrag des Arztes und dem Selbstbestimmungsrecht des Patienten Uber
Korper und Gesundheit bei gleichzeitigen Informationsasymmetrien beste-
hen. Auf der Meso- und Makroebene gilt Deutschlands Gesundheitssystem
im internationalen Vergleich als noch wenig patientenorientiert, da es bei der
Reprasentanz von Patienteninteressen in gesundheitspolitischen Entschei-
dungen noch am Anfang steht. Die WHO definiert empowerment als eine auf
Patientenemanzipation ausgerichtete Patientenorientierung und versteht
darunter eine Verbesserung der individuellen und kollektiven Ressourcen,
Kompetenzen und Beteiligungsformen von Nutzern des Gesundheitswesen.
Empowerment ist ein sozialer, kultureller, psychologischer und politischer
Prozess, durch den die Nutzer des Gesundheitswesens eine groliere Kon-
trolle Gber Entscheidung gewinnen koénnen, die unmittelbar auf ihre Gesund-
heit zurickwirken. SchlieRlich wird dieser individualisierten Medizin mittelfris-
tig das Potenzial zugesprochen, einen Paradigmenwechsel von derzeit vor-
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herrschenden reaktiver Akutmedizin zu einer pradiktiven und praventiven
Medizin zu vollziehen (Husing u.a. 2008, 44-47).

4. Fallanalyse: Diabetes Typ Il

Diabetes mellitus als Fallbeispiel zeigt allerdings die Problematik personali-
sierter Medizin. Ein Meilenstein in der Therapie des Diabetes mellitus war
die EinflUhrung der Blutzuckerselbstkontrolle in den 1980er Jahren. Sie gilt
als Prototyp einer Diagnostiklosung, wie sie auch in anderen Bereichen ei-
ner individualisierten Medizin angestrebt wird. Erforderlich ist allerdings hier-
zu eine Patientenschulung. Patienten konnen aber mit der Eigentherapie
uberfordert oder aus anderen Grunden nicht fahig sein, diese Aufgabe zu
ubernehmen. Auf die Frage, wie gut sie die Behandlung im Alltag umsetzen
konnen, antwortete fast die Halfte der befragten Patienten mit Abitur, dass
sie dazu sehr gut in der Lage seien, wahrend von den Befragten mit niedri-
gerem Ausbildungsniveau nur ein Drittel respektive ein Viertel zustimmten.
Sozialer Status und soziales Umfeld der Betroffenen sind somit bedeutende
Determinanten fur das Selbstmanagement (HUsing u.a. 2008, 159-162).

Diabetes mellitus reprasentiert einen Krankheitstyp, fir den von einer Indi-
vidualisierung der Medizin wesentliche Beitrage erwartet werden. Das Bei-
spiel zeigt aber auch, dass es nicht notwendigerweise und in jedem Fall
neuartiger Biomarker oder Diagnoseverfahren bedarf. Vielmehr kann die
Sensitivitat, Angemessenheit und Einfachheit der Anwendung etablierter
Verfahren fur eine Ermittlung von Risikopersonen und Diagnosestellung ge-
gebenenfalls bereits ausreichen, wenn bestehende Potenziale ausgeschdpft
werden (HUsing u.a. 2008, 171f.). Bislang ist das deutsche Gesundheitssys-
tem jedoch vor allem auf die Akutversorgung ausgerichtet. Grundsatzlich
handelt es sich bei PraventionsmaRnahmen um eine gesamtgesellschaftli-
che Aufgabe. Noch weiter geht die meist von der Lobby der individualisierten
Medizin kommende und vorgetragene Vision, die biomarkerbasierte, indivi-
dualisierte Medizin stelle einen wesentlichen Treiber fur den Umbau des der-
zeit auf die akutmedizinische Versorgung ausgerichteten Gesundheitssys-
tems in ein auf Pravention ausgerichtetes System dar (Husing u.a. 2008,
230-233).

5. Schluss: Grenzen medizinischer Technik?

Die individualisierte Medizin spricht in besonderem MalRe Aspekte der Pa-
tientenautonomie und der Konsumentensouveranitat an. Die erhofften positi-
ven, individuellen und kollektiven Gesundheitseffekte durch eine individuali-
sierte Medizin werden sich aber nur realisieren lassen, wenn die Burger
nicht nur dazu bereit sind, Tests zur Ermittlung ihres individuellen Krank-
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heitsrisikos durchfuhren zu lassen, sondern auch in der Lage sind, das Test-
ergebnis in ein — aus medizinischer und gesundheitspolitischer Perspektive
— sinnvolles und angemessenes gesundheitsbezogenes Handeln umzuset-
zen. Gesundheitskompetenz umfasst die Komponenten Wissen, Haltung,
Werte und Verhaltensfahigkeit und erfordert kognitive, motivationale, kom-
munikative und soziale Kompetenz, die von kulturellen und strukturellen
Faktoren beeinflusst wird (HUsing u.a. 2008, 242-244). Dabei zeigt die Er-
fahrung, dass der idealistische Glaube, Patienten wurden gerne gesund le-
ben, wenn sie um ihre Krankheitsrisiken wussten, naiv ist. Die ungesunde
Lebensweise ist selten frei gewahlt, sondern steht im Dienst einer Lebens-
fuhrung, die Familie, die eigene Lebensgeschichte und das gesellschaftliche
Umfeld genetisch und kulturell vorpragen. Nicht zuletzt spielen die Arbeits-
welt und die dadurch hervorgerufenen Stressfaktoren eine wesentliche Rol-
le, Uber die der Arbeitnehmer nicht frei verfugt. Der Patient wie der betreuen-
de Arzt stoRen hier oft an ihre Grenzen (HUsing u.a. 2008, 286; Irrgang
2010).
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7. Fragen

Was versteht man unter dem Humangenomprojekt? Welchem Zweck soll
es dienen bzw. in welcher Hinsicht soll es fur die Gesundheit des Men-
schen nitzlich sein?

Wie aussagefahig sind das Erbgut eines Menschen und seine Genom-
kartierung Uberhaupt? Wie ist der Zusammenhang von Genen und
Krankheiten? Welche Gefahren birgt das Erklarungsmodell des geneti-
schen Determinismus in ethischer und kultureller Hinsicht?

Wie war das Verhaltnis Arzt-Patient friher und wie ist es heute? Welche
Vor- und Nachteile bringt das partnerschaftliche Arzt-Patient-Verhaltnis?
Erklaren Sie in diesem Zusammenhang die Begriffe der individualisierten
und der personalisierten Medizin!

Als Fallbeispiel fur individualisierte Medizin wird die Behandlung des Dia-
betes Mellitus genannt. Skizzieren Sie die Entwicklung, die die Diagnos-
tik und die Behandlung der Krankheit nimmt bzw. nehmen soll! Welche
Rolle spielt dabei der Patient? Ist durch die neuen Methoden ein Wech-
sel von der herrschenden reaktiven Akutmedizin zu einer pradiktiven und
praventiven Medizin zu erwarten?

Warum gilt das Gesundheitssystem in Deutschland auf der Meso- und
Mikroebene als wenig patientenorientiert? Was versteht man dabei unter
Empowerment? Welches Potenzial wird dem Empowerment des Patien-
ten hinsichtlich der Art und Weise der medizinischen Behandlung zu-
gesprochen?

Den neuen Methoden liegt die elektronische Dokumentation medizini-
scher Befunde der Patienten zu Grunde. Wie ist es um die Privatheit der
Patienten bestellt, wenn erhobene Medizindaten miteinander vernetzt
werden? Welche Rolle spielt dabei der Datenschutz?

Was sind konkret die Vor- und Nachteile der Vernetzung von Patienten-
informationen? Wer profitiert davon? Ist die Vision des ,glasernen Patien-
ten’ Leitbild oder Horrorvision?
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