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Wie kaum eine Debatte zuvor hat die
Frage, wie wir in Deutschland mit der Er-
forschung humaner embryonaler Stamm-
zellenumgehensollen, vorzweiJahrenalle
moglichen Ebenen der Gesellschaft zum
Nachdenken, mitunter zum Streiten an-
geregt. Fachgesellschaften,Standesvertre-
tungen, Akademien der Wissenschaften,
aber auch quer durch die Parteien die Par-
lamentarier, ressortiibergreifend die Mi-
nisterien, Journalisten von Wissenschafts-
teil, Feuilleton, Wirtschafts- und Politik-
ressort sowie die Kirchen und ihre Fort-
bildungseinrichtungen und schlieSlich
Biirgerkonferenzen sowie gesellschaftli-
che Gruppen unterschiedlicher Ausrich-
tungen haben angestrengt ihre Beitrdge
zum Diskurs geliefert. Die Enquete-Kom-
mission , Ethik und Recht in der moder-
nen Medizin” und der Nationale Ethikrat
publizierten zeitnah ihre Stellungnahmen
mit je unterschiedlichem Tenor fiir eine
Entscheidungsfindung. Die Folge war:
Zur Verabschiedung des Stammzellgeset-
zes im Deutschen Bundestag wurde eine
wohlinformiertebiopolitische Debatteauf
hohem Niveaugefiihrt,und diesbeieinem
Thema, bei dem bereits die akademische
Verstandigung eine grofie Herausforde-
rungdarstellt. UberdasErgebnisundseine
Halbwertszeit kann man trefflich streiten,
aber es ist immerhin ein Ergebnis.

Nun, zwei Jahre spéter, sind Diskurse
der Bioethik aus dem Mittelpunkt der ge-
sellschaftlichen und tagespolitischen De-
batte nahezu verschwunden. Hin und
wieder werden Versuche unternommen,
alte Themen der Biophilosophie und Bio-

ethik neu zu besetzen, wie etwa bei der
Debatte um das Verhaltnis von Hirnfor-
schung und philosophischer Freiheit/De-
terminismus. Oder es wird versucht, neue
Diskussionsfelder wie ,Risiken der Na-
notechnologie in biologischen Systemen”
zu etablieren.

Dispute von Luxusgesellschaften?

Letztlich sind biophilosophische und bio-
ethische Themen jedoch verdrangt wor-
den von Terrorangst, 6konomischer Ver-
unsicherung und kollabierenden Ge-
sundheitssystemen, das heifit von jenen
Themen, die unmittelbar die Basisbediirf-
nisse und Existenzidngste von jedermann
beriihren. Dagegen erscheint die Stamm-
zellforschung als ein recht exotisch an-
mutendes Problem: Diskutiert man mit
Kollegen aus Osteuropa, bezeichnen
diese die Stammzelldebatte gar als ,Dis-
pute von Luxusgesellschaften”, die sich
keinen ernsthaften Problemen ausgesetzt
sehen, weil sie im Prinzip alles haben und
gut versorgt sind. Die gegenwartige Kri-
senstimmung in Deutschland scheint die-
ser Einschdtzung Recht zu geben, wenn
sich jetzt auch die deutsche Gesellschaft
primdr auf einen Diskurs tiber die Erfiil-
lung von Grundbediirfnissen zuriick-
zieht — das einzige der Bioethik nahe ste-
hende ,Seite-eins-Thema” ist die Ab-
sicherung der gesundheitlichen Versor-
gung sowie die damit verbundenen Fra-
gen nach dem Umgang mit dem , Gut Ge-
sundheit” und den Prioritdten bei der Al-
lokation begrenzter Ressourcen. Doch
sind dies —auch wenn es die wortfiihren-
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den Gesundheitsokonomen glauben ma-
chen wollen — keineswegs ausschliefilich
okonomische Probleme, und auch die Lo-
sungen werden nicht rein 6konomische
sein konnen: Es fehlt gerade an einer ge-
eigneten ethisch reflektierten Kriteriolo-
gie, die sehr grundsétzliche Fragen nach
den Zielsetzungen unseres individuellen
Lebens in einer pluralen Gesellschafts-
form stellt und sauber abwégt zwischen
individueller Verantwortung und soli-
dargemeinschaftlicher Verpflichtung.

Schaut man iiber den Rand der deut-
schen Tagespolitik hinaus, so findet man
wichtige Themenfelder die — vorausge-
setzt, dass die okonomische Krise auch
einmal iberwunden sein wird — deutlich
starkere Beachtung im aktuellen gesell-
schaftlichen Diskurs verdienen. So wer-
den bald Entscheidungen dariiber getrof-
fen werden miissen, wie unsere Gesell-
schaft mit der Erhebung, Speicherung
und Verwendung genetischer, medizini-
scher und biometrischer Daten innerhalb
und auflerhalb der biowissenschaftlichen
Forschung umgehen soll. Da Forschung
und Datennutzung langst keine nationale
Angelegenheit mehr sind, wird hier zu-
dem die Abstimmung mit anderen Lan-
dern erforderlich, und es entsteht die Not-
wendigkeit, sich in europdische und
internationale Diskurse intensiver einzu-
mischen.

Doch die Baisse in der Biopolitik muss
als Chance genutzt werden. Die Bioethik
kann sich — vom Druck der Tagespolitik
befreit —als philosophische Disziplin aus-
zeichnen und das tun, was schon der
Stammzelldebatte fehlte: die Reflexion
auf die normativen Fundamente des Hu-
manums angesichts moderner Medizin
und Biologie.

Das Gerechte, das Gute
und die Ziele der Medizin

Dassunsere Gesundheitssystemekurzvor
dem Kollaps stehen, wird kaum jemand
ernsthaftbestreiten. Eswird auch kaumje-

Nr. 420 - November 2004

mand der Behauptung widersprechen,
dass der Anspruch auf eine addquate ge-
sundheitliche Versorgung kein verzicht-
bares Luxusgut ist, sondern ein zentrales
Grunderfordernisfiirjedermanndarstellt.
Eine Auseinandersetzung besteht viel-
mehr hinsichtlich der Formulierung der
Ziele und angemessenen Instrumente der
Gesundheitspolitik. Gegenwartig streiten
die Parteien iiber verschiedene Finan-
zierungsmodelle wie , Biirgerversiche-
rung” oder , Kopfpauschale”. Hinter sol-
chen Schlagworten liegt ein grundsatzli-
ches Problem verborgen, das bisher kei-
neswegs hinreichend reflektiert und auf
die Probleme des Gesundheitssystems
iibertragen worden ist: Wie kénnen be-
grenzte Giiter in einer Gemeinschaft nach
bestimmten, auf einer konsensfdhigen
Vorstellung von Gerechtigkeit basieren-
den Regeln verteilt werden? Und wie las-
sensich die Vorstellung vom , Gerechten”
mitderKonzeptiondes, Guten”inderPra-
xis verkniipfen, wenn die Existenz des Ge-
rechten und die Realisation des guten Le-
bens eng miteinander verbunden sind?
Dies sind Kernfragen der politischen
PhilosophieseitPlatonund Aristoteles,die
insbesonderedurchJohnRawls1971insei-
ner , Theory of Justice” neu angestofien
worden sind und seitdem eine umfang-
reiche und kontroverse Debatte ausgelost
haben. Will man nun im Rahmen der po-
litischen Philosophie Kriterien einer dis-
tributiven Gerechtigkeit im Gesundheits-
system fruchtbar machen, dann ist dies
kein einfaches Ableitungsverhiltnis aus
dem auf anderen Gebieten bereits theore-
tisch Geleisteten, sondern ein solches Ver-
fahren erfordert die Uberpriifung der An-
wendbarkeit dieser Kriterien und gegebe-
nenfalls die Ergénzungen ihrer Grundla-
gen.
Gleichzeitig besteht die Notwendig-
keit, im Blick auf das Gut Gesundheit die
Frage nach dem ,Guten” zu stellen. For-
dert man ein Recht auf Gesundheitsfiir-
sorge, dann gilt es in der ethischen Refle-
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xion die grundlegende Bedeutung der
Unterscheidung zwischen Gesundheit als
Primér- und Gesundheit als Zielgut fest-
zumachen: Denn wenn Gesundheit als
Zielgut verstanden wird, dann kann und
muss ihre Pflege dem Bereich der subjek-
tiven Préaferenzen tiberlassen bleiben. Nur
als mit objektivem Anspruch verbunde-
nes Primérgut kann sie zum Gegenstand
der Ressourcenallokation durch das Ge-
meinwesen werden. Doch so bedeutsam
diese Unterscheidung ist, so schwierig ist
es auch, die Trennschérfe dieser Begriffe
im Konkreten beizubehalten. Schon der
engere Gesundheitsbegriff bezeichnet ja
nicht einfach den altersgemédfien Zustand
der humanbiologischen Basisfunktionen
— vieles von dem, was wir als Krankheit
erleiden, ist tiber die Stérung der biologi-
schen Funktionen hinaus auch kulturell
und sozial vermittelt. Als , Krankheit” ist
daher am ehesten derjenige Zustand zu
bezeichnen, der den Betroffenen veran-
lasst, beim Kundigen um Hilfe nachzusu-
chen. Gerade dieser Indikator aber macht
deutlich, dass Gesundheit als ein trans-
zendentales Gut nicht eine einfach vorge-
gebene, sondern eine von uns zu bestim-
mendeund zuverantwortende GrofSe dar-
stellt, in die hochst unterschiedliche Para-
meter — medizinische Indikationen wie
subjektive Leidenserfahrung, kulturelle
Pragung und soziale Bewertung — einge-
hen. Nicht ohne Grund ist daher — wie die
Praxis zeigt — der objektive Anspruch auf
Gesundheitsfiirsorge immer auf den kon-
kreten Einzelfall zubeziehen und im Kon-
text der Medizin als einer Interaktion von
Arzt und Patient zu erheben.

Damit wird der enge Zusammenhang
deutlich, in dem das Verstandnis des Gu-
tes der Gesundheit mit dem Selbstver-
stdndnis der Medizin steht. Es sind die
Zieleder Medizin, die Verstandnis und Be-
wertung des Gutes der Gesundheit be-
stimmen und umgekehrt. Um das Prob-
lem der Ressourcenknappheit im Ge-
sundheitssystem anzugehen, istbeispiels-

weise von Norman Daniels und James Sa-
binvorgeschlagen worden, nur diejenigen
medizinischen Interventionen zu ge-
wahrleisten, die fiir die Wiederherstel-
lung oder den Erhaltder , organismischen
Normalfunktionen” notwendig sind. Ge-
hen medizinische Eingriffe dariiber hi-
naus oder wird auf eine hinsichtlich der
Normalfunktion nicht mehr relevante
Verbesserung der menschlichen Naturab-
gezielt, dann sollten hierfiir, so Daniels
und Sabin, im solidargemeinschaftlichen
Gesundheitssystem keine finanziellen
Ressourcen zur Verfligung stehen. Was
tiber Diagnose, Therapie und gesundheit-
liche Pravention hinausgehe, sei Enhance-
ment und nicht abrechnungsfihig. Ob
diese Grenze zwischen Treatment (Heil-
behandlung) und Enhancement (Verbesse-
rung, Steigerung) allerdings tragfahig ist
und verbindlichseinkann, wird inder Dis-
kussion in Zweifel gezogen. Denn die Be-
rufung auf einen biologisch begriindeten
Normalitatsbegriff sowie der Ausschluss
von Behandlungen psychophysischer Be-
eintrachtigungen, die nicht ohne weiteres
auf negative Abweichungen von den je-
weiligen Normalfunktionen riickfiithrbar
sind, konnen als ungerecht empfunden
werden. Versteht man zudem den Ge-
rechtigkeitsbegriff nicht egalitdr, dann ist
auch zu kldren, ob nicht auch innerhalb des
Normbereichs liegende Varianzen zu be-
handeln sind, wenn diese fiir die Betroffe-
nen zu Benachteiligungen fiihren.

Die normative Tragweite der Unter-
scheidungvon Treatmentund Enhancement
wird auch jenseits der unmittelbar die Ge-
rechtigkeit betreffenden Uberlegungen
kritisiert, wenn sie sich nicht mit einer eta-
blierten Praxis innerhalb des 6ffentlichen
Gesundheitssystems deckt. Denn auch
gegenwdrtig gewdhrleisten verschiede-
ne Gesundheitssysteme Behandlungsfor-
men, die iiber die Wiederherstellung oder
Bewahrung einer psychophysischen Nor-
malfunktion hinausgehen - ein promi-
nentes Beispiel hierfiir ist der Schwanger-
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schaftsabbruch. Umgekehrt werden Be-
handlungen aufgrund der finanziellen
Anspannungim Gesundheitssystemnicht
abgerechnet,obwohlsiedeutlichunterdie
Begriffe Diagnose, Therapie oder Praven-
tion fallen. Dies ist besonders dann der
Fall, wenn einem hohen Aufwand von
Ressourcen ein nur geringfiigiger Nutzen
entgegensteht oder die finanziellen Belas-
tungen fiirden Patientenals zumutbar gel-
ten. Eine Debatte {iber diese Probleme
wurde beispielsweise gefiihrt, als es da-
rum ging, Infertilitdt als Krankheit anzu-
erkennen und die kiinstliche Befruchtung
(IVF) als Infertilitdtstherapie kassenédrzt-
lich abzurechnen. Gleichwohl koénnen
auch nicht solidargemeinschaftlich finan-
zierte Mafinahmen dem Gesundheitssys-
tem zugute kommen: Wenn die medizini-
sche Normalbehandlung immer mehr mit
Mittelknappheitzukdmpfenhat, kommen
jedem Krankenhaustrager die aufSerge-
wohnlichen Mafinahmen (zum Beispiel
die plastische Chirurgie) entgegen, die
zwar nichtjedem solidargemeinschaftlich
finanziert zur Verfiigung stehen, die aber
fur die Klinik einen 6konomischen Ge-
winnabwerfen, der dann hilft, den Bereich
der Normalversorgung dieser Klinik bes-
ser auszustatten.

Der Umgang
mit Biobanken und Biodaten

Ein weiteres bioethisches ,Seite-eins-
Thema” ist die Einrichtung und Verwal-
tung sowie der damit verbundene Re-
gulierungsbedarf von Biobanken. Gerade
die Europdische Kommission und der
Europaratwerdennichtmiide, das Thema
,Biobanken” in politischen Statements,
Workshopsund KonferenzenaufdenPlan
zubringen, weil seitens der Forschungim-
mer wieder bessere Zugriffsmoglichkei-
ten auf medizinische Daten unterschied-
licher Art gefordert werden. Doch werden
zu einem grofien Teil ausschliefilich die
moglichen Praxen der Regulierung von
Biobanken erortert. Die Diskussion um
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Details einer praktischen Regelung ent-
bindet aber nicht von der zugegebener-
mafien anstrengenden Tiefendiskussion.
Denn es geht um weitaus mehr: Es wird
viel zu wenig reflektiert, mit welchem Typ
von Wissen Biobanken und ihre Nutzer in
der Kombination von Biomaterial und
Personendaten umgehen, und wie dieses
Wissen unser Selbstverstindnis pragen
wird. Je mehr der Zugriff der Forschung
auf diese Kombination freigegeben wird,
destomehrbahntsichhierein Konfliktvon
Grundwerten an: Forschungsfreiheit und
Personlichkeitsrecht.

Das methodische Argument, Bioban-
ken zu etablieren, lautet, dass nur dann,
wenn man auf grofie Datenmengen zu-
greifen kann, sich wissenschaftliche Hy-
pothesen und empirische Befunde auch
statistisch absichern, auf grofie Populatio-
nen iibertragen und fiir den Einzelfall va-
lidieren lassen. Dieses hehre Ziel, dia-
gnostische Erkenntnis und therapeu-
tisches Wissen zu steigern, verdient si-
cherlich Achtung, wenn Grundlagenfor-
schung auf Datenzugriff und Datenaus-
tausch angewiesen ist und dies notwen-
dige Voraussetzung zur Entwicklung me-
dizinisch wirksamer Anwendungsver-
fahren ist. Denn wenn man keine mono-
kausalen Ansétze verfolgt, beispielsweise
in Bereichen wie Humangenetik oder
Tumorforschung, dann wird es im Kern
darum gehen miissen, Korrelationen
und Zusammenhéange zwischen verschie-
denen biologischen Funktionseinheiten,
unterschiedlichen Typen biologisch-me-
dizinischer Daten, Umwelteinfliissen und
Lebensstilen zu untersuchen. Woraus be-
steht dann —so muss gefragt werden —der
Cocktail an Einfliissen auf biologische
Entwicklungen positiver wie negativer
Natur? Welche unterschiedlichen funk-
tionalen und semantischen Ebenen lassen
sich hier unterscheiden und sind natur-
wissenschaftlich wie hermeneutisch zu
diskutieren? Dieser Fragenkomplex be-
zieht sich auf den Typ des Wissens beim
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Umgang mitbiomedizinischen Daten. Ein
zweiter Fragenkomplex, der sich daran
anschlief3t, bezieht sich auf die Bedeutung
dieses Wissens fiir das Individuum und
seine Selbstbestimmung. Wer soll Zugriff
auf diese Daten und Biomaterialien erhal-
ten? Wie kann iiber den Umgang mit die-
sen Datenund Materialieninformiert wer-
den, wenn zukiinftige Zwecke der Ver-
wendung der Daten und Materialiennoch
vollig im Dunkeln liegen? Ist es unter sol-
chen vagen und hypothetischen Bedin-
gungen iiberhaupt moglich, selbstbe-
stimmt seine Zustimmung fiir den Um-
gang mit den eigenen Daten und eigenen
Korperteilenim weitesten Sinne zu geben?
Und was bedeutet in diesem Zusammen-
hang ,eigen”? Ist man Eigner seiner Kor-
perteile, und wennja, besitzt man sie auch
noch, wenn sie vom Kérper getrennt sind,
oder sind sie grundsétzlich unveraufier-
lich und nur bedingt verfiigbar?

Verfligbarkeit des Koérpers?

Die hieriiber anzustellenden Uberlegun-
gen sind sehr grundsétzlicher Natur und
gehen weit tiber die Regelung eines be-
stimmten biomedizinischen Forschungs-
und Anwendungsbereichs hinaus. Viel-
mehr sind es Fragen, die unser eigenes
Selbstverstandnis und Menschenbild tief
beriihren und erheblichen Einfluss auf
die Konstitution unserer Gesellschaft ha-
ben werden.

Im Kern sind es vier Problemfelder, die
zu diskutieren sind: Wie informiert muss
der informed consent bei in der Zukuntft lie-
genden, nicht vorhersagbaren Anwen-
dungen sein? Welche Rechte habe ich an
Biomaterialien, die aus meinem Korper
entnommen worden sind? Wer soll Zu-
griff auf diese Daten haben? Welcher Typ
von Wissen wird hier eigentlich erhoben?

Charakteristisch fiir Biobanken als
Sammlungen von menschlichen Korper-
substanzen wie Blut, DNA, Gewebe, Zel-
len oder Organen ist die Tatsache, dass in
ihnen biologische Proben mit person-

lichen Daten derjenigen, von denen die
Proben stammen, verbunden sind oder
dass diese Verbindung prinzipiell herge-
stellt werden kann. Damit sind Bioban-
ken gleichermafien biologische Material-
sammlungen wie Dokumentationen per-
sonenbezogener Daten. Aufgrund der ge-
schilderten Bedeutung der Moglichkeit
eines Zugriffs auf diese Proben und Daten
im Rahmen der biomedizinischen For-
schung sind in jlingster Zeit mehrere
unterschiedliche Biobanken neu aufge-
baut worden. In Kliniken existieren je-
doch schon lange Biobanken mit Proben
biologischer Substanzen, die urspriing-
lich fiir diagnostische Zwecke entnom-
men worden sind (zum Beispiel Blut-,
DNA- und Gewebeproben) und dann in
der medizinischen Forschung weiterver-
wendet wurden.

Diese Sammlungen sind prinzipiell
nichts Neues, sie sind mit der Entstehung
der wissenschaftlichen Medizin an medi-
zinischen Forschungseinrichtungen kon-
tinuierlich aufgebaut worden, in der Re-
gel im Zusammenhang mit der Erfor-
schung bestimmter Krankheiten oder
Gruppen von Krankheiten. Neu hingegen
sind Biobanken mit bevolkerungsbezoge-
nen Biomaterialien wie beispielsweise in
Island oder Estland im Rahmen von Fra-
gestellungen genetischer Diversifikation
und solche Biobanken, die von vorne-
herein angelegt worden sind, um die Er-
forschung des Zusammenhanges zwi-
schen genetischen Dispositionen, Um-
welteinfliissen und Lebensstil bei der
Entwicklung von Krankheiten und Erhal-
tung von Gesundheit umfassend zu be-
fordern wie die BioBank UK. Sieht man
einmal von dem Problem ab, wie dieses
komplexe Datenmaterial iiberhaupt ver-
waltet werden kann und ob man je in der
Lage sein wird, in der Unmenge an De-
tailwissen noch den Uberblick iiber das
Ganze des menschlichen Organismus
und die eigentliche Fragestellung zu be-
halten - ein Problem, das ldngst in der
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molekularbiologischen Forschung viru-
lent ist —, steht im Vordergrund die Sorge
um den rechten Umgang mit den persén-
lichen Daten. Schliefllich fragen wir uns
bereits im Alltag immer wieder, woher
die Firma X oder Y auf einmal an unsere
personlichen Daten gelangt ist. Kénnen
diese Verwaltungen von Biobanken iiber-
haupt kontrolliert mit Proben und Daten
umgehen? Wie kénnen ,,Spender” davor
geschiitzt werden, ungewollt personliche
Daten preiszugeben? Wie grof3 ist die Ge-
fahr von Diskriminierung und Stigmati-
sierung? Schlieflich ist zu bedenken, dass
personliche Daten auf genetischer Basis
auch Riickschliisse auf genetisch Ver-
wandte zulassen.

Will man das wissenschaftliche Poten-
zial von Sammlungen biologischer Sub-
stanzen und Daten erschopfend nutzen,
dann kann der Zweck der Entnahme nicht
engbegrenztseinaufeinspezifisches, vor-
her klar definierbares und eingrenzbares
Forschungsvorhaben. Der Spender miiss-
te vielmehr einer allgemeinen Verwen-
dung von Proben und Daten fiir die bio-
medizinische Forschung zustimmen. Zu-
sdtzlich wére dies auf lange Sicht zu ge-
wahrleisten, da gerade grofSangelegte epi-
demiologische Studien auf mehrere Jahr-
zehnte angelegt sein konnen und man
beim Entnahmezeitpunkt weder die
Zwecke noch die Methoden der zukiinfti-
gen wissenschaftlichen Herangehens-
weise vorherbestimmen kann. Mit dieser
allgemeinen Zustimmung fithrt man die
Informiertheit der Zustimmungjedoch ad
absurdum, denn tiber medizinische For-
schungim Allgemeinenbrauchtmannicht
zu informieren, und iiber Spezielles de-
tailliert zu informieren wiirde bedeuten,
nicht umfassend genug zu informieren.

Dem kann nur entgegengewirkt wer-
den — wenn denn informiert zugestimmt
werden soll —, indem die Zustimmung zu
bestimmten Zwecken immer wieder neu
eingeholt wird. Hier deutet sich aber ein
sehr hoher Aufwand an, der vermutlich
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nicht mehr praktikabel sein wird. Sehr
viel restriktiver wére eine vollige Anony-
misierung des Datenmaterials, sodass ein
Riickverfolgen nicht mehr moglich ware.
Dies wiirde aber bedeuten, dass Teile des
aktuellen und zukiinftigen wissenschaft-
lichen Begehrens nicht befriedigt werden
koénnen, wenn es Nédheres zu erfragen gibt
beispielsweise in Bezug auf Umweltein-
fliissse und Lebensstil — eben all jenes, was
sich nicht aus den biologischen Substan-
zen selbst ergibt und an dessen Zu-
sammenspiel so reges und verstandliches
Interesse besteht. Interessant ist ja in dem
Zusammenhang auch die Frage, ob der
Spender moglicherweise als Individuum
auch von den Forschungsergebnissen
diagnostisch oder therapeutisch profitie-
ren kann oder soll. Dies wiederum wirft
Probleme auf, die vom Spender-Biobank-
Verhiltnis dhnliche Anforderungen er-
warten lieflen wie vom Arzt-Patient-Ver-
héltnis. Dies ist schwer vorstellbar oder
nur iiber vermittelnde Instanzen erreich-
bar (beispielsweise wenn die Biobank
sich, dhnlich wie Diagnoselabors, als ver-
langerter Arm eines betreuenden Arztes
verstehen wiirde).

Freiheit zum Nicht-Wissen

Zur Freiheit des Individuums gehort es
auch, Dinge tiber sich selbst nicht wissen
zu wollen. Die klassisch-aufkldrerische
Annahme, jede Information sei ein Ge-
winn fiir die Selbstbestimmung, kann in
Bezug auf die pradiktive Medizin nicht
grundsétzlich bestétigt werden. Ganz im
Gegenteil kann eine gewisse Form der
Ungewissheit und Schicksalhaftigkeit die
Handlungsfreiheit eher steigern. Zur
wahren Autonomie gehort es dann, be-
stimmte Informationen nicht zu haben
und nicht zu wollen, aber selbst bestim-
men zu konnen, welche dies sind. Damit
ist die Moglichkeit, sich selbst begrenzen
und dadurch verwirklichen zu kénnen, of-
fensichtlich Bestandteil der Autonomie.
Doch ist es nicht allein der moglicher-
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weise problematische Gebrauch von per-
sonenbezogenen Daten in der medizini-
schen Forschung, der Probleme aufwirft,
sondern die Begehrlichkeiten anderer ge-
sellschaftlicher Subsysteme, in solche Da-
ten Einsicht nehmen zu kénnen. So kann
der Arbeitgeber ein Interesse an Infor-
mationen haben, die Versicherungen for-
dern ein Wissen ein, das fiir Risikobe-
rechnungen relevant sein konnte, und die
im strafrechtlichen und zivilrechtlichen
Bereich arbeitenden Behorden werden
Anspriiche fiir forensische Zwecke an-
melden.

In Deutschland hat jlingst der beam-
tenrechtliche Fall einer hessischen Lehre-
rin, die wegen des Risikos einer Chorea-
Huntington-Erkrankung (erblicher Veits-
tanz) und aufgrund ihrer Weigerung,
einen genetischen Test durchzufiihren,
nicht verbeamtet werden sollte, mit Recht
fiir Aufregung gesorgt. Denn hier war es
gerade der Staat, der den Gentest forderte
und ein Erkrankungsrisiko von fiinfzig
Prozent als ausreichend empfand, eine
Verbeamtung zu verweigern (bei einer
gleichzeitigen Gesundheitschance von
flinfzig Prozent). Der gesellschaftliche
Sprengstoff, der sich in der Diskussion
um Biobanken befindet — und das deutet
sich langst klar an —, ist erheblich.

Die Diskussion um neue grofse Bioban-
ken und der angemeldete Regelungsbe-
darf werden moglicherweise auch die
Ublichkeiten und die etablierte Praxis der
Sammlung und Nutzung biologischer
Substanzen und personenbezogener Da-
ten der vergangenen und gegenwirtigen
medizinischen Forschung in Schwierig-
keiten bringen, denn Gebrauch und Miss-
brauch von Informationen unterscheiden
sich nur im Detail und in Bezug auf die
Datenmenge.

VerknUpfung biologischer
und personlicher Daten

Die Informationsbrisanz von Biobanken
liegt allerdings weniger im genetisch-bio-

logischen Potenzial, sondern vielmehr in
der Verkniipfung von biologischen und
personlichen Daten. Diese Verkniipfung
ist neu, diskussionsbedtirftig und stoft
grundsitzliche Uberlegungen zu geneti-
schem Wissen und seinem Status an.
Denkt man beispielsweise an den Status
des genetischen Wissens und seine Be-
deutung fiir Organismus und Gesellschaft
im Rahmen des praktischen Umgangs mit
Biobanken, so hat die Erdrterung dieser
Fragen in der gesellschaftlichen Diskus-
sionimmer wieder gezeigt, dass der prak-
tische Diskurs dort an seine Grenze stof3t,
wo theoretische Fragen zum Status des ge-
netischen Wissens bislang ungeklart ge-
blieben sind. Daraus ist das Desiderat ge-
wachsen, diese neue Form genetischen
Wissens, die das Produkt von Sequenzie-
rung und Funktionsanalyse verschiede-
ner Genome ist, auf seine hermeneuti-
schen, naturphilosophischen und wissen-
schaftsphilosophischen Bedingungen hin
zu priifen.

~Deutung” des genetischen Codes
und Integration ins Selbstbild

So haben jlingste Studien gezeigt, dass ein
DNA-Abschnitt, der normalerweise die
Synthese eines Eiweifses stoppt, beim Ar-
chaebakterium Methanosarcina barkeri
etwasvolliganderesbewirkt: die Synthese
der ungewdhnlichen Aminosdure Pyrro-
lysin (Bestandteil eines Verdauungsen-
zyms). Das heif3t, bereits auf der Ebene des
Genoms kommt es je nach Kontext zu
unterschiedlichen ,Deutungen” des ge-
netische Codes. Diese , Deutungsmecha-
nismen” werden immer komplexer, wenn
man die funktionellen Konsequenzen auf
den Ebenen von Zelle, Organismus und
Umwelt verfolgt. Die Funktionsanalyse
von Genom und Proteom ist die grofse He-
rausforderung der Molekularbiologie der
néchsten Jahrzehnte. Mit der Erhebung
genetischen Wissens im Rahmen der
Funktionsanalyse des menschlichen Ge-
noms geht es aber nicht nur darum, be-
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stimmte bislang noch verbliebene Liicken
in unserem Wissen und Verstehen zu
schlieen. Vielmehr kommt den zu er-
wartenden Ergebnissen eine sehr viel wei-
tere Bedeutung zu, sowohl fiir die Uber-
setzung aus der Wissenschaft als auch fiir
die darauf beruhende Integrierbarkeit in
das Humanum. Eine Integration in das
Selbstbild setzteine Ubersetzung der Deu-
tungsmuster voraus, mit der die wissen-
schaftlichen Ergebnisse der lebenswelt-
lichen Interpretation iiberhaupt erst zu-
ganglich gemacht werden. Denn hinter
diesem Wissen stehen Handlungsoptio-
nen, fiirdienurdannverantwortbare Ope-
rationalisierungsbedingungen formuliert
werden konnen, wenn der Transfer von
genetischem Wissen zwischen Wissen-
schaft und Lebenswelt ohne szientistische
Verkiirzungen moglich wird.

Neuverordnung des Humanums

Ob embryonale Stammzellforschung, das
Feld der Ressourcenallokation im Ge-
sundheitswesen oder aber der Bereich der
Biobanken, eines wird ganz deutlich: Die
Debatte verlangt eine sehr viel stdrkere
Fundierung ihrer Prinzipien und Grund-
sdtzealsbisher. Die 6ffentliche Diskussion
muss Gelegenheithaben, auffundierte Re-
flexion in Ethik, Naturphilosophie, Wis-
senschaftsphilosophie und Rechtsphilo-
sophie zuriickgreifen zu konnen. Dartiber
hinaus muss ein Anstofs der Bioethik da-
rin liegen, eine neue — nicht selbstver-
standliche — Briicke zwischen der prakti-
schen und der theoretischen Philosophie
zu schlagen. Denn haufig stoffen moral-
philosophische Uberlegungen im Kontext
bioethischer Fragestellungen dort an ihre
Grenzen, wo es an einer soliden Reflexion

Der Kontrast zur Freiheit ist Zwang

dertheoretischen Grundlagen mangelt. So
sind die Wissensformen der Biowissen-
schaften von ihrem Grundsatz her langst
noch nicht hinreichend untersucht. Was
die Tradition der Wissenschaftsphiloso-
phie im Blick auf die Physik erreicht hat,
ist in Bezug auf die jungen Biowissen-
schaften vielfach noch offen. Damit steht
die neuere bioethische Diskussion an ei-
ner Schwelle: Es gilt, die praktischen Auf-
gaben zu erkennen und gleichzeitig eine
Konsolidierung ihrer Grundlagenrefle-
xion herbeizufiihren.

Die derzeitige Baisse in der Biopolitik,
die auf einen Entscheidungsdruck in an-
deren Bereichen der Politik zurtickzufiih-
ren ist, kann zu einer Hausse in der Bio-
ethik fithren, in der dann nicht mehr die
oberflachliche Beschaftigung mit Einzel-
problemen im Zentrum steht, sondern die
Herausforderung, sich der Neuverortung
des Humanums im Rahmen neuer bio-
wissenschaftlicher Erkenntnisse und An-
wendungsmoglichkeiten zu stellen. Dies
geht im Philosophischen nur durch die
Riickfiihrung der Praxis in die Zusam-
menhédnge der theoretischen Reflexion
und umgekehrt der Pflicht zur Priifung
der theoretischen Reflexion an der Praxis.
Hinzu kommt das unbedingte Desiderat
einer noch stdrkeren transdisziplindren
Verstindigung innerhalb der Wissen-
schaften, die weit {iber das tagespolitische
,Muss” hinaus geht und das Grundsétz-
liche und Gemeinsame des Humanums in
den Blick nimmt, also das, was unser
Streben nach Wissen zu einer anthropolo-
gischen Grunddimension erhebt, in der
theoretische Neugier, praktische Verfii-
gung und ethische Orientierung mitei-
nander verbunden sind.

. Diese Entgegensetzung, Willensfreiheit und Determinismus, tausendfach wiederholt, ist eine
maéchtige Suggestion, die man auBer Kraft setzen muss, wenn man unser Thema richtig ver-
stehen will. Der Kontrast zum Determinismus ist der Indeterminismus. Und der Kontrast zu
Freiheit ist nicht Determinismus, sondern Zwang. "

Peter Bieri am 24. September 2004 in Der Tagesspiegel.
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