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UNTIEFEN DER GEWISSHEITSPRODUKTION

SOZIALWISSENSCHAFTLICHE UBERLEGUNGEN
ZUM DIAGNOSTISCHEN SCREENING

Oliver Dimbath und Arne Drefler

Anfangs ist es nur ein gelegentliches Stechen in der Brust, beim Treppensteigen. Dann tritt der
Schmerz auch ohne korperliche Anstrengung auf, halt [anger an, kalter SchweiR bricht aus. Beun-
ruhigt geht Herr K. schlielllich zum Arzt. Als dieser von den Symptomen hort, ist er alarmiert.
Noch am selben Tag wird Herr K. operiert: Bypass, um zwei stark verengte Stellen an einem seiner
HerzkranzgefdaRe zu umgehen. Herr K. ist nicht Gbergewichtig, er raucht nicht, geht gelegentlich
laufen, vor allem ist er erst 33 Jahre alt. Noch in der Klinik macht man ihm klar, dass er ,dem Tod
von der Schippe gesprungen’ sei. Eine Blutuntersuchung ergibt stark erhohte Cholesterinwerte.
Herr K. miisse seine Lebensweise, besonders seine Erndhrung, umstellen. Die Arzte erkldren ihm,
dass er an einer erblich bedingten Stérung des Fettstoffwechsels leide, die zu einem Herzinfarkt
geflhrt habe. Darliber hinaus raten sie, dass sich auch sein sechs Jahre jlingerer Bruder baldmog-
lichst genetisch untersuchen lassen solle. Je friiher, desto besser. Es gehe darum, Vorfallen wie
dem von Herrn K. zuvorzukommen.

K.s Bekannte, die von seinem Schicksal erfahren, sind entsetzt. Sie fragen sich, ob auch sie ,aus
heiterem Himmel‘ einen Herzinfarkt erleiden konnten — sie selbst und ihre Kinder. Einige werden
von Ungewissheit und Angst so sehr geplagt, dass sie sich einer gendiagnostischen Untersuchung
unterziehen wollen. Bei der Recherche bringen sie in Erfahrung, dass dafiir nur wenige Bereiche
des Erbguts untersucht werden mussten. Wenn so einfach Gewissheit iber die Betroffenheit zu
erlangen sei, wundern sie sich: Warum bietet man eine solche Untersuchung — dhnlich wie eine
Impfung — nicht standardmaRig allen, also der gesamten Bevolkerung an? Auch wenn es Herrn K.
so wie beschrieben nicht gibt, hilft das Beispiel mit den dazugehorigen Erweiterungen, die mit
ihm verbundene medizinische Problematik sozialwissenschaftlich zu reflektieren.

Dimensionen der Diagnostik

Trotz der dramatischen Lage entspricht der Fall von Herrn K. dem Modus einer ganz herkdmmli-
chen Inanspruchnahme der Medizin: Aufgrund von korperlichen Beschwerden, einer Funktions-
einschrankung, wird ein Arzt aufgesucht, der mithilfe seines medizinischen Wissens eine Diag-
nose stellt. In den geschilderten Zustianden findet er Symptome und ordnet diese einem
Krankheitsschema zu, dem wiederum bestimmte therapeutische MalRnahmen entsprechen (vgl.
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Jutel 2009: 287): erst auf den Akutzustand reagierend (anhaltende Brustschmerzen — Herzin-
farkt — Bypass-Operation), dann ursachenforschend (Herzinfarkt «— Arteriosklerose <— genetisch
bedingte Stoffwechselstorung). Es ist der Gang zum Arzt aus einer Krisenerfahrung heraus. Sie
reiBt plotzlich fur Herrn K. das bisher selbstverstandliche Leib-Sein auf, in dessen Liicken sich
schmerzlich die Erfahrung des Korper-Habens breitmacht (Leder 1990). Diagnostik wird gesucht
als Erklarung fir die erlittene existenzielle Verunsicherung und als Gewissheit stiftende Prozedur,
um eine geeignete Therapie dagegen anzuschlief3en.

Der Fall von K.s Bruder dagegen liegt anders. Er soll drztliche Diagnostik ersuchen, ohne selbst
Beschwerden zu haben. Das Wissen um die gesundheitliche Krise des anderen Geschwisterteils,
das Risiko, durch Vererbung von derselben genetischen Stérung betroffen zu sein, reicht als An-
lass aus. Ziel der Diagnostik wiare dann die Uberwindung nicht einer akuten gesundheitlichen
Krise, sondern einer Unsicherheit, die aus der plotzlichen Wissensférmigkeit eines Nicht-Wissens
resultiert (Steden/Wilkesmann 2019). Die Arzte ermutigen K.s Bruder, dass ihn eine Diagnose
doch immerhin und eigentlich Gberhaupt erst in die Lage versetzen wiirde, den Maoglichkeitsraum
der eigenen Zukunft zu beeinflussen, die sonst schicksalhaft Gber ihn einbrache. Auch hier wird
Diagnostik als Gewissheitslieferant verwendet, wenn auch nicht kurativ, sondern praventiv.

Noch einmal anders gelagert sind die Uberlegungen der Bekannten von Herrn K. Sie schlieRen an
die praventiven Beweggriinde zur Diagnostik an, tun dies aber, ohne schon konkrete Indizien auf
die Moglichkeit der eigenen Betroffenheit zu haben. Statt mit einem Risiko, das — wie bei der
Vererbung — durch die angebbare Eintrittswahrscheinlichkeiten nahegelegt wird, sind sie auf-
grund von sozialer Anschauung mit reiner Ungewissheit konfrontiert (Knight 1921). Diese macht
ihnen Angst. Diagnostik soll nun diese Ungewissheit in Gewissheit iberflihren, selbst wenn dies
im Ergebnis bedeutet, fortan zugleich um ein personliches Risiko zu wissen, da eine Diagnose
(genetisch bedingte Stoffwechselstorung) das spatere Zutreffen einer anderen (Arteriosklerose)
flr sie wahrscheinlicher macht.

Die Forderung einiger von K.s Bekannten, Diagnostik aus Praventionsgriinden allen aktiv anzu-
bieten, verdandert aber nochmals die Konstellation. Nicht nur setzt hier der Kontakt mit Diagnostik
kein Wissen um das eigene gesundheitliche Nichtwissen voraus. Es beinhaltet auch eine andere
Perspektive auf Diagnostik, die nun nicht mehr nur als individuell ergreifbare Moglichkeit arztli-
cher Auf- und Abklarung gedacht, sondern fiir ein ganzes Kollektiv geplant und damit auf es aus-
geweitet wird. Dies ist die epidemiologische Perspektive, das dazu gehoérige Verfahren ein Scree-
ning. Im Gegensatz zur nur am Einzelfall orientierten Diagnostik richtet sich das Screening auf
eine Bevolkerung oder bestimmbare Teilmengen (vgl. Armstrong/Eborall 2012: 162). Indem es
viele adressiert, verallgemeinert es die individuelle Ungewissheit und versucht, diese — via Abkla-
rung — durch ein Wissensangebot an alle fiir alle aufzulésen. Gesundheitswissen, das zunachst
nur vom Einzelnen und in der Regel im Krisenfall ganz gezielt abgerufen wurde, wird nun auch
Personen zur Verfligung gestellt, die bislang weder ein Problem hatten noch je auf die Idee ge-
kommen waren, an dieser Stelle Ungewissheit zu empfinden.

Diese Uberlegungen lassen sich dadurch erweitern, dass ein Screening weit iiber die herkdmmli-
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che Beziehung zwischen Arzt oder Arztin und Patient oder Patientin hinausgeht. Eine massen-
hafte Untersuchung muss auf hoherer Ebene entschieden und organisiert werden. Das Screening
ist damit nicht nur ein ethisch sensibler sozialer Vorgang, sondern auch ein politischer Prozess.
Die Verknlipfung der Screening-Logik mit Gendiagnostik steigert das Problem der Verantwort-
lichkeit nochmals: Geht bereits die Gendiagnostik Giber den Verantwortungsbereich des medizi-
nisch behandelten Einzelnen hinaus, indem sie auch Aufschluss tiber das Erbgut — und mogliche
Probleme — blutsverwandter Angehdriger gibt, die die Diagnostik nicht abgerufen haben, erwei-
tert das gendiagnostische Screening nicht nur den Kreis potenziell therapiebeddirftiger Personen,
sondern auch den derjenigen Menschen, die Gber moégliche Dispositionen einer genetischen Auf-
falligkeit gar nicht Bescheid wissen wollen. Selbst die Verweigerung der Teilnahme beinhaltet die
Konfrontation mit einer Ungewissheit, die dann als inzwischen gewusste nicht mehr abgelegt
werden kann. An dieser Stelle setzen komplizierte ethische und rechtliche Debatten um das
Recht eines Individuums auf Wissen bzw. Nichtwissen an, z.B. auf individueller Ebene im Fall gen-
diagnostischer Zufallsbefunde (Flindling 2015) oder mit Blick auf generelle Fragen neuer grund-
rechtlicher Interpretationshorizonte (May 2004).

Gewissheit durch Diagnostik?

Wie sich bei der Durchsicht der unterschiedlichen Fallvariationen rund um Herrn K. herausstellt,
ist das letztlich Attraktive an Diagnostik, welche Form sie auch annimmt, der mit ihr in Aussicht
gestellte Zugang zur Gewissheit. Sie ist es, welche die Arzte Herrn K. (neben seinem Leben) schen-
ken, seinem Bruder versprechen, K.s Bekannte sich erhoffen. Wahrend aber K.s Umfeld diagnos-
tische Gewissheit nachfragt und entgegennimmt, stehen auf der anderen Seite nicht nur die be-
handelnden Arztinnen und Arzte, sondern auch &3uRerst komplexe Zusammenhinge
wissenschaftlicher, 6konomischer und politischer Organisationen, die diagnostisches Wissen be-
reitstellen bzw. die Voraussetzungen fiir dessen Bereitstellung schaffen. Gerade im Zusammen-
hang mit Screenings werden nicht bloR diagnostische Befunde erstellt und kommuniziert. Scree-
nings sind komplizierte Formen der Wissensgenese, die — vielleicht in hoherem MalRe als die
Diagnostik — Wechselwirkungen zwischen unterschiedlichen Akteursgruppen und Instanzen so-
wohl der Nehmer- als auch der Geberperspektive mit sich bringen. Es lohnt sich daher, neben
den Adressaten diagnostischen Wissens auch immer den Blickwinkel der Diagnosegebenden zu
bericksichtigen.

Die Geberperspektive steht, sozialwissenschaftlich betrachtet, im Horizont einer umfangreichen
Reflexion Uber wissenschaftlich-technische Risiken, aus der mit groRer Signalwirkung Anfang der
1970er Jahre die Griindung des Office of Technology Assessment als amerikanischer Regierungs-
behorde hervorging (Lau/Boschen 2001). Ein bedeutendes Grundmotiv in der Debatte besteht
darin, dass der Fortschritt wissenschaftlichen Wissens immer auch neues Nichtwissen mit sich
bringt (Wehling 2006). Das neu aufkommende Nichtwissen betrifft einerseits ein fehlendes Wis-
sen um die Aus- und Nebenwirkungen neuer wissenschaftlich-technischer Errungenschaften —
seien es nun Ideen, Techniken oder Stoffe —und andererseits die weitgehende Unkalkulierbarkeit
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der sich spater aus dem neuen Wissensstand ergebenden und teilweise ungeahnten Gestaltungs-
moglichkeiten. So entsteht die scheinbar paradoxe Situation, dass selbst das Vorhaben, Gewiss-
heit zu schaffen, neue Ungewissheiten mit sich bringt. Uber diese allgemeine Problematik hinaus
werden speziell flir Screenings mehrere Quellen der Ungewissheit diskutiert: Erstens tritt Unge-
wissheit bei der Giiltigkeit und dem Grad der Zuverladssigkeit des Verfahrens auf, was Auswirkun-
gen auf die sichere Scheidung tatsachlich aller Betroffenen (aber auch nur dieser) von den Nicht-
betroffenen hat (vgl. Armstrong 2019: 160f.). Weiteren Einfluss darauf, welchen faktischen
Beitrag ein Screening zur anvisierten Senkung einer Krankheitsrate haben kann, hat zweitens mit
der Frage zu tun, wer zu welchem Zeitpunkt tatsachlich erreicht wird (vgl. ebd.: 161).

Auf beide Fragen, die das Screening-Verfahren selbst und seinen praktischen Einsatz betreffen,
richtet die medizinische Forschung fortwahrend hohe Aufmerksamkeit und arbeitet zielstrebig
an Verbesserungen. Dass bevolkerungsweit durchgefiihrte Screenings drittens sogar Uber das
Sammeln von epidemiologischen Massendaten das medizinische Wissen von den Krank-
heits(vor)bedingungen, auf die sich das Screening richtet, erweitern kann (vgl. ebd.: 163), liegt
zwar durchaus im Interesse der medizinischen Forschung. Allerdings kann dann der erweiterte
Wissenskontext die Gewissheit fritherer Screening-Ergebnisse bzw. deren damalige Interpreta-
tion auch nachtraglich mindern (vgl. ebd.). Diese mogliche, im Voraus keineswegs absehbare Ne-
benfolge zeigt eines sehr deutlich: Neben dem als solchem bekannten Nichtwissen gibt es auch
jenes Nichtwissen, dessen Konturen vollig unbekannt sind (vgl. Wehling 2006: 117ff.). Beriick-
sichtigt man auch dieses unbekannte Nichtwissen, verringert sich der Mehrwert an Gewissheit
des individuellen Screening-Ergebnisses fir die oder den Einzelnen und damit — in der Summe —
die Gewissheit Uber seinen oder ihren Zustand und die Krankheitsaussichten.

In der Nehmerperspektive profitieren die durch das Screening Erfassten natdirlich zunachst von
jedem medizinisch errungenen Grad an Gewissheit. Allerdings schaffen Screenings nicht nur me-
dizinisch relevantes Wissen, das auch fiir denjenigen, die es betrifft, ,gut zu wissen” ist. Einschla-
gige Screening-Ergebnisse fliihren zu einer umfangreichen Re-Evaluation der Sicht der Betroffe-
nen auf sich selbst und ihre Zukunft: Auch wenn sie bisher kein Leiden an sich wahrnehmen
konnten, legen Screenings den als positive Féille aus ihnen herausgehenden Individuen nahe, sich
ab sofort als ,Patientinnen’ oder ,Patienten’ zu verstehen. Dies kann vielfaltige Implikationen ha-
ben:

- Welche der bisher gehegten Lebensweisen und -plane, mit denen auch bestimmte
Freund- oder Partnerschaften verbunden sein konnen, lassen sich mit dem Praventions-
handeln nicht mehr vereinbaren?

- Drohen Nachteile beim Versicherungsschutz?

- Ergeben sich Diskriminierungsrisiken, sobald die arztlich empfohlenen Selbsteinschran-
kungen fir andere offenbar werden?

- Wie geht man mit dem moralischen Druck um, wenn man sich ,wider besseres Wissen’
nicht praventionskonform verhalt?
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- Wie integriert man das Abwagen mit den Gelegenheiten, die einem das Leben bietet?

- Kann es Lebensbereiche geben, die man ausnehmen kann, und méchte man mit den Kon-
sequenzen leben?

- Wie streng muss das neue Lebensregime sein, welche Nachlassigkeit kann man sich jetzt
(vor dem Hintergrund bereits eingetretener Schadigung) noch erlauben?

Diese und weitere Fragen konnen Screenings neu in ein Leben einflihren, das bisher nicht unter
diesen Vorzeichen stand. Man kdnnte die aus positiven Screening-Ergebnissen entstehende Dy-
namik mit Goethes Zauberlehrling vergleichen, der die Geister, die er rief, nicht mehr loswird.
Allerdings charakterisiert es KollektivmaBnahmen, dass hier jemand anderes gerufen hat. In der
Soziologie wird dieses Phanomen der Konfrontation mit den Nebenfolgen des wissenschaftlich-
technischen Fortschritts als Individualisierung beschrieben, dessen eine Seite darin besteht, dass
die Folgen des Fortschritts zu einer Vielzahl neuer Entscheidungssachverhalte fihren, die vom
Einzelnen nun nicht nur bearbeitet werden kdnnen, sondern eben auch missen (Beck 1986). Dass
es hierflr kaum sozial verbindliche Losungen gibt, an die man anschlieBen kann, kennzeichnet
die andere Seite dieses Individualisierungsschubs: ,Auf der einen Seite gewinnen wir [...] immer
mehr Moglichkeiten, unsere Biologie selbst zu gestalten. Doch auf der anderen Seite konnen wir
immer weniger auf ein Gerist selbstverstandlicher Regeln zuriickgreifen, das uns bei den Fragen
nach dem Wie und Wozu der Gestaltung anleitet und damit entlastet.” (Beck-Gernsheim 2013:
83) Ungewissheiten, die sich direkt aus der greifbar anmutenden Gewissheit medizinischen Wis-
sens ergeben und mit ihr einstellen kdnnen, lassen Screenings als ,gleichermallen soziale wie
medizinische Interventionen” erscheinen (Armstrong/Eborall 2012: 164; Ubers. v. O.D. u. A.D.).
Wahrend sie ganz spezifische Probleme |6sen, erzeugen Screenings auch eine ganze Reihe neuer.

Die verschiedenen Seiten des Screenings — ein sozialwissenschaftliches Forschungsprojekt

Wie die unterschiedlichen Akteursgruppen und Instanzen, die an einem Screening beteiligt sind,
vor dem Hintergrund der im Vorhinein aufgezeigten Komplikationen auf ihren Gegenstand bli-
cken, umschreibt das Interesse eines sozialwissenschaftlichen Forschungsprojekts. Es untersucht
die auf den verschiedenen Seiten entstehenden Deutungsweisen eines neuen Angebots zur Friih-
erkennung der Familidiren Hypercholesterindmie bei Kindern und Jugendlichen. Familiéire Hyper-
cholesterinéimie ist der Name einer Stoffwechselstorung, die zu stark erhéhten Cholesterinwer-
ten fihrt und deren Ursache in einer sich negativ auswirkenden Variation des Erbguts liegt (Klose
et al. 2014). In ihrer schwachen Auspragung tritt sie geschatzt einmal unter 250 Menschen auf;
in ihrer starken noch viel seltener. Die Wahrscheinlichkeit, von dieser genetischen Anomalie be-
troffen zu sein, ist also absolut gesehen nicht sehr hoch. Zugleich ist sie aber nicht nur die hau-
figste erbliche Stoffwechselstorung. Weil mit ihr keine unmittelbaren kérperlichen Einschrankun-
gen einhergehen, bleibt sie auch oft lange unerkannt. Dauerhaft erhohte Cholesterinwerte im
Blut flhren zu Ablagerungen an den Wanden grofRer BlutgefdalRe (Arteriosklerose), wodurch diese
mit der Zeit immer enger werden. Dadurch verringert sich die Sauerstoffzufuhr fiir Organe, die
von dem BlutgefalRk versorgt werden. In der Folge drohen sie abzusterben. Betrifft dies z.B. den
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Herzmuskel, kommt es zu einem Herzinfarkt. Dies ist der Fall von Herrn K.

Ziel des von der Bayerischen Staatsregierung finanzierten und im Rahmen einer medizinischen
Studie erprobten Screening-Programms ist es, Uber teilnehmende Kinderarztinnen und Kinder-
arzte moglichst viele der bayerischen Kinder und Jugendlichen im Alter zwischen finf und 14
Jahren auf Familidre Hypercholesterindmie zu untersuchen. Dadurch sollen Féille wie der von
Herrn K. frihzeitig erkannt werden, um sie kiinftig zu verhindern, was vielfach durch Lebensstil-
anderung, besonders durch Umstellung der Erndhrung, moglich ist. Das Screening umfasst zu-
nachst eine Cholesterinbestimmung im Blut und bei auffalligen Werten eine molekulargenetische
Untersuchung auf die Familidre Hypercholesterindmie verursachenden Mutationen. Werden
diese festgestellt, sollen zudem alle ndheren Verwandten darauf angesprochen werden, sich
ebenfalls dem Screening zu unterziehen. So sollen weitere, darunter auch bereits erwachsene
Personen mit Familidrer Hypercholesterindmie ausfindig gemacht und medizinischer Betreuung
zugefiihrt werden. Dies ist die praventive Seite des Screenings. Um nun auch das medizinische
Wissen Uber die Familiéire Hypercholesterindmie zu erweitern, sollen schlieflich alle erhobenen
medizinischen Daten in ihrer Gesamtheit ausgewertet und fir kiinftige Forschung in eine bereits
bestehende, groRere Datenbank eingespeist werden, die als deutschlandweites Register fiir Fa-
miliére Hypercholesterindmie dient. Damit fligt sich die wissenschaftliche Seite des Screenings in
den Kontext einer mit groflen Datensdtzen forschenden, neuartigen Richtung der Medizin ein.
Sie stlitzt eine kardiologische Perspektive auf das Screening. Aber wie denken darliber die teil-
nehmenden Kinderarztinnen und Kinderarzte als diejenigen, die das Screening im Rahmen der
Vorsorgeuntersuchung U9 bis J1 in ihrem Praxisalltag anbieten sollen?

Auch auf der Nehmer-Seite gibt es Bedingungen, die bei der Deutung des Screenings wichtig sind.
Weil die Vererbungslinien die Ausweitung der Diagnose auch auf ndahere Verwandte in den Raum
stellen, unterscheidet sich das Angebot zum Screening auf Familiéire Hypercholesterindmie von
der Wissenskonstellation der Pranataldiagnostik. Wahrend Pranataldiagnostik, die ebenfalls mo-
lekulargenetische Bestimmungen vornimmt, allein in den Zukunftsraum der ndachsten Generation
leuchtet, strahlt das Ergebnis des Screenings auf Familidire Hypercholesterindmie zugleich auf die
vorherige Generation zurlick. Damit werden die Eltern, die fiir ihre Kinder die Entscheidung liber
das Screening treffen miissen, genauso wie ndahere Verwandte zu potentiell selbst vom Scree-
ning-Ergebnis Betroffenen. Dies kompliziert nicht nur die Problematik des Rechts auf Wissen bzw.
Nichtwissen erheblich, weil die Ausiibung eines auf das Individuum zugeschnittenen Rechts zu-
satzlich und nicht einhegbar kollektive Folgen zeitigt. Die Entscheidung fiir oder gegen das Scree-
ning vervielfacht auch die Ungewissheit, da sie sich nun ebenso auf alle ndheren Verwandten
ausdehnt. Wie verstehen also die Eltern das Screening und welche Abwagungen nehmen sie tat-
sachlich vor?

Ziel des sozialwissenschaftlichen Forschungsprojekts ist es also herauszufinden, wie sowohl die
Offerte zum Screening auf Familiéire Hypercholesterindmie und die mit ihm verbundene Auf- und
Abklarung von den beteiligten Personen angenommen bzw. mit Bedeutung versehen wird. Dazu
befragt es beteiligte Arztinnen und Arzte sowie Eltern in Bezug auf ihre Einschitzungen dieses
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Angebots, flihrt also sowohl die Geber-Perspektive als auch die Nehmer-Perspektive auf Diag-
nostik zusammen. Neben der bereitwilligen Akzeptanz sind auf beiden Seiten auch Vorbehalte
denkbar, da es sich um ein Novum in der Arzt-Patienten-Beziehung handelt und zu einer Zeit
wachsender Skepsis gegentiber vermeintlichen medizinischen Versorgungsimperativen (von de-
nen sich z. B. Alternativmedizin und Impfgegnerschaft abgrenzen) stattfindet.

Die Frage nach dem Umgang mit proaktiven medizinischen Diagnostikangeboten ruft, wie ange-
deutet, groBere medizinethische Probleme auf. Was aber in der Theorie ein breites Spektrum
moglicher Bedenken aufwirft, kdnnte in der Praxis der kinderarztlichen Betreuung auch vollig
problemlos sein oder aber auch unerwartete Sichtweisen und deren diskursive Gewichtung auf-
werfen. Das Projekt liefert somit auch die Grundlage, ethische Erwagungen alltagspraktisch aus-
zuloten und eine Entscheidungsgrundlage fir Nachsteuerungen und Aufklarung bei triftigen
Problemen zu gewahrleisten.

Ausblick empirische Ethik

Mit einem solchen Forschungs- und Erkenntnisinteresse sind einerseits soziologische, anderer-
seits ethische Grundfragen beriihrt. Die soziologische Herangehensweise an die Themen Diag-
nostik und Screening wird durch die unterschiedlichen Perspektiven auf den vermeintlich glei-
chen Gegenstand aufgerufen. Diese Perspektiven entstehen, weil Menschen aus
unterschiedlichen Kontexten mit dem Screening auf Familiéire Hypercholesterindmie als Hand-
lungs- und Entscheidungsaufgabe konfrontiert sind: Kardiologinnen und Kardiologen, Kinderarz-
tinnen und Kinderarzte sowie Eltern. Entsprechend kann erwartet werden, dass sie an bestimm-
ten Punkten je spezifische Sichtweisen einnehmen und zu eigensinnigen und damit heterogenen
Bewertungen gelangen. Dies gilt nicht nur fir die naheliegende Vermutung typisch divergieren-
der Einschitzungen zwischen behandelnden Arztinnen und Arzten auf der einen und Patientin-
nen und Patienten auf der anderen Seite als Folge des Gefalles entlang professionellen Fachwis-
sens. Es gilt auch fiir Unterschiede zwischen den Geschlechtern, unterschiedlichen
Bildungsabschliissen oder beruflichen Statusgruppen bis hin zu religios-weltanschaulichen Grup-
pen und Herkunftsmilieus.

Schon die soziologische Forschung zur Pranataldiagnostik hat das Ausmal} und den Stellenwert
ethischer Abwagungen rund um dieses Angebot medizinischer Diagnostik, das durch die Mdg-
lichkeiten der Erbgutanalyse stark erweitert wurde, aufgezeigt (Wehling 2014, Bogner 2005). Zu
vermuten ist deshalb, dass auch das Screening auf Familiale Hypercholesterindmie an der einen
oder anderen Stelle ethische Fragen aufwerfen wird, was sich dann im Datenmaterial des sozial-
wissenschaftlichen Forschungsprojekts niederschlagen dirfte. Mit ihm er6ffnet sich somit auch
die Aussicht auf eine empirische Sondierung, ob bzw. auf welche Weise die am Screening Betei-
ligten praktisch auf ethische Probleme stolRen und wie sie ggf. mit ihnen umgehen. Damit ragt
das sozialwissenschaftliche Forschungsprojekt in ein interdisziplinares Feld, das sich seit einigen
Jahren unter dem Begriff einer deskriptiven Ethik formiert (Bublitz/Paulo 2020).
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Stellt man die angesprochenen unterschiedlichen Wissens- und Erfahrungshorizonte in Rech-
nung, steht zu erwarten, dass sie sich ebenfalls in den ethischen Erwagungen bemerkbar machen.
Deswegen ist eine konsensuelle Sichtweise auf das Screening nicht zu erwarten. Werden insbe-
sondere wertepluralistische Gesellschaften mit einem neuen Handlungs- und Entscheidungs-
problem von ethischer Tragweite konfrontiert, ist Konsens an manchen Stellen sogar unwahr-
scheinlich. Allein vor diesem Hintergrund muss eine medizinische Intervention wie ein
gendiagnostisches Kaskadenscreening mit besonderer Sensibilitdat implementiert und erklart
werden. Dabei ist stets das ethische Fundament, auf dem die MaBBnahme steht, mitzudenken,
um im Konfliktfall zumindest Begriindungen zur Hand zu haben.

Vor dem Hintergrund dieser komplexen Gemengelage wird es sicherlich nicht ausreichen, sich
auf den Standpunkt der das Screening fordernden Institution — in diesem Fall einer Staatsregie-
rung —als einer letztlich am Gemeinwohl zu messenden Instanz zurlickzuziehen, die vermeintlich
Uber allen Wertkonflikten steht, und von dort aus entsprechende Legitimation abzuleiten. Viel-
mehr flhrt kein Weg an den ethischen Positionierungen der unmittelbar am Screening Beteilig-
ten vorbei. Angesichts der Reichweite des eingeflihrten Screening-Programms erscheint es als
geboten, ethische Einwande zumindest der Betroffenen friihzeitig zu antizipieren, um einerseits
typische Inkonsistenzen zu entkraften, andererseits aber auch zu lernen, moralische Einwande
tolerieren zu kdénnen. Grundlage daflir ist ein empirisches Wissen um den alltagspraktischen Um-
gang mit ethischen Fragestellungen und ihren Beratungs- und Entscheidungsverlaufen. Die Arbeit
an ethischen Grundsatzen selbst wird jedoch nicht durch das sozialwissenschaftliche Forschungs-
projekt geleistet. Dies ist Aufgabe der fachwissenschaftlichen Reflexion der Ethik. Aus sozialwis-
senschaftlicher Sichtweise geht es zundachst um die Bereitstellung eines moglicherweise kontro-
versen Materials, das die Ausgangsbedingungen ethischer Fachreflexion starken kann. Im
Fluchtpunkt dieser Forschung steht also keinesfalls die Antizipation und Vermeidung von Umset-
zungsproblemen, sondern die umfassende Abschadtzung sozialer sowie grundlegend moralischer
Konfliktpotenziale im Fall einer bestimmten Spielart medizinischer Diagnostik.
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