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Deutsches Referenzzentrum fiir Ethik in den Biowissenschaften

Pradiktive genetische Testverfahren

Am 24. April 2009 hat der Deutsche Bun-
destag das Gesetz tuber genetische
Untersuchungen bei Menschen verab-
schiedet (Gendiagnostikgesetz — GenDG,
BGBLI, Nr. 50, 2529-2538). Es wird am
1. Februar 2010 in Kraft treten. Zweck
dieses Gesetzes ist es, die Vorausset-

Der Leitartikel des vorliegenden Info-
briefs befasst sich mit pradiktiven ge-
netischen Testverfahren, die nicht zu-
letzt wegen der Verabschiedung des
Gendiagnostikgesetzes durch den deut-
schen Bundestag im Mittelpunkt bio-
ethischer Diskussionen stehen. In der
Rubrik IM FOKUS wird die Bioethik-
Presseschau des DRZE vorgestellt. Sie
bietet einen umfassenden Uberblick
dariiber, welche bioethischen Themen
in der deutschen und ausléndischen
Tages- und Wochenpresse diskutiert
werden. Die Presseschau mit umfang-
reichen Suchfunktionen ist online lber
die Website des DRZE verfiighar. Weiter-
hin wird Gber das zweite Bonner Ethik-
Forum zum Thema . Perfektionierung
des Menschen” berichtet, zu dem das
DRZE und das Institut fir Wissenschaft
und Ethik (IWE) die Referenten Kurt Bay-
ertz, Klaus Bergdolt, Matthias Kettner
und Dietmar Mieth in den Universitats-
club Bonn eingeladen hatten.

Am 30. Oktober veranstaltet das DRZE
als Arbeitsstelle der Nordrhein-West-
falischen Akademie der Wissenschaften
und der Kiinste die Tagung ..Die Heraus-
forderung der Neurowissenschaften
- Ein interdisziplindrer Dialog”. Aus-
fihrliche Informationen dazu bietet die
Rubrik AKTUELL. Zudem wird der neu-
este Sachstandsbericht des DRZE zum
Thema ., Sterbehilfe” vorgestellt.

Dieter Sturma

zungen fiir genetische Untersuchungen
und im Rahmen genetischer Untersu-
chungen durchgefiihrte genetische Ana-
lysen sowie die Verwendung genetischer
Proben und Daten zu regeln. So soll eine
Benachteiligung von Personen auf Grund
ihrer genetischen Eigenschaften verhin-
dert beziehungsweise verboten und somit
die staatliche Verpflichtung zur Achtung
und zum Schutz der Wiirde des Menschen
und des Rechts auf informationelle Selbst-
bestimmung gewahrt werden. Aulerdem
enthilt das Gendiagnostikgesetz Mafdga-
ben, durch die eine Qualititssicherung ge-
netischer Analysen gewihrleistet werden
soll. Insbesondere ist eine Akkreditierung
fiir Einrichtungen vorgeschrieben, die ge-
netische Untersuchungen durchfiihren.
Neben den priadiktiven Gentests regelt
das Gendiagnostikgesetz auch eine Reihe
anderer genetischer Untersuchungsmetho-
den, wie beispielsweise sogenannte ,Vater-
schaftstests“ zur Klirung von Abstam-
mungsverhiltnissen.

Pradiktive genetische Testverfahren
sind Untersuchungsmethoden, die es er-
moglichen, bestimmte Krankheitsdisposi-
tionen auf genetischer Ebene aufzuspiiren,
lange bevor die Krankheitausbricht und die
betroffene Person Krankheitssymptome
bemerkt. Nachweisbar sind solche Dispo-
sitionen beispielsweise fiir die erbliche
Form des Brustkrebs sowie fiir die neuro-
degenerative Huntingtonsche Krankheit.
Wihrend beim Brustkrebs aber nur ein
erhohtes Krankheitsrisiko festgestellt wer-
den kann, fiithrt eine nachweisbare Muta-
tion im Huntington-Gen (HD) mit nahezu
100% Wahrscheinlichkeit zum Ausbruch
der Krankheit. Genetiker sprechen in die-
sem Fall von einer ,fast-100%-Penetranz®.
Unbestimmt bleibt aber selbst bei hoher
Penetranz der Zeitpunkt des Krankheits-
ausbruchs (bei Chorea Huntington liegt er
zumeist im fiinften Lebensjahrzehnt) und
bei vielen Krankheiten auch die indivi-
duelle Schwere einer Erkrankung. Neben
dem Nachweis von Krankheitsdispositi-
onen lassen sich pridiktive Gentests auch
fiir eine Reihe anderer Zwecke einsetzen.

So konnen mit ihrer Hilfe beispielsweise
genetisch bedingte Stoffunvertriglichkei-
ten sowie spezifische Reaktionsweisen auf
Medikamente nachgewiesen werden, was
wiederum von grolem Nutzen fir die Ent-
wicklung individualisierter Therapeutika
sein konnte.
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Der Verabschiedung des Gendiagnos-
tikgesetzes sind zahlreiche politische
Initiativen vorausgegangen, die bis in die
1990er Jahre zuriickreichen. Uber viele
Jahre hinweg sind die Chancen und Risi-
ken, die mit der Anwendung pradiktiver
Gentests verbunden sind, intensiv und
kontrovers diskutiert worden. Schon friith
warnten Skeptiker vor der Gefahr, dass
Gentests im Arbeitsleben und im Bereich
des Versicherungsschutzes zu neuen For-
men der Benachteiligung fiihren konnten.

Fortsetzung auf Seite 2




Denkbar wire etwa, dass Arbeitgeber
von Bewerbern im Rahmen von medi-
zinischen Eignungsuntersuchungen die
Durchfithrung von Gentests verlangten
und bei positivem Befund eine Anstellung
ablehnten. Ebenso wire es denkbar, dass
Versicherungsunternehmen vor Vertrags-
abschluss genetische Tests verlangten, um
das individuelle Krankheitsrisiko von Ver-
sicherungsnehmern besser kalkulieren
zu konnen. Solche Szenarien sind in der
Diskussion mit dem Begriff ,genetische
Diskriminierung® belegt worden. Sehr
bald bestand ein weitreichender Konsens
dartiiber, dass ein regulativer Rahmen der-
artige genetische Diskriminierungen ver-
hindern miisse. Daneben gab es weitere
gewichtige Argumente dafiir, die Anwen-
dung priadiktiver Gentests zu regulieren:
Weist der positive Befund eines Gentests
auf eine Krankheitsdisposition hin, so
fihrt dies in vielen Fillen fiir die Betrof-
fenen zu schwierigen Situationen. Vor
allem weil Testergebnisse, wie bereits er-
wihnt, zumeist nur erhohte Erkrankungs-
risiken anzeigen, bedarf es der fachlichen
Expertise eines Arztes, um die Bedeutsam-
keit eines solchen Testergebnisses vor dem
Hintergrund der individuellen Lebens-
umstinde angemessen zu interpretieren
und unterschiedliche Handlungsoptionen
aufzuzeigen. Eine direkte Vermarktung
an ,Verbraucher“ — wie sie de facto uiber
das Internet schon stattfindet — erscheint
daher als kaum vertretbar. In der Diskussi-
on der vergangenen Jahre sind eine Reihe
von Regelungsmodellen erwogen worden.
Nun soll das Gendiagnostikgesetz sowohl
eine gewisse Schutzfunktion entfalten als
auch die selbstbestimmte Verwendung
von genetischen Untersuchungsmethoden
ermoglichen.

Das Gendiagnostikgesetz schreibt fir
pradiktive genetische Untersuchungen zu
medizinischen Zwecken einen Arztvor-
behalt vor. Ausschlie8lich Fachirzte fiir
Humangenetik oder Arzte, die sich beim
Erwerb einer Facharzt, Schwerpunkt-,
oder Zusatzbezeichnung fiir genetische
Untersuchungen im Rahmen ihres Fach-
gebiets qualifiziert haben, dirfen ent-
sprechende genetische Untersuchungen
durchfiihren. Fir die rechtmiflige Durch-
fiihrung einer genetischen Untersuchung
ist zudem die ,informierte Einwilligung“
der betroffenen Person notwendige Vor-
aussetzung. Das heif3t, es muss zunichst
eine Aufklirung Uiber Wesen, Bedeutung
und Tragweite der genetischen Untersu-
chung stattfinden. Die Durchfithrung bei

einwilligungsunfihigen Personen ist nur
unter bestimmten Bedingungen erlaubt.

Das Gendiagnostikgesetz enthilt dar-
uber hinaus genaue Vorschriften zur ge-
netischen Beratung sowie zur Mitteilung
der Ergebnisse von genetischen Unter-
suchungen. Speziell bei pridiktiven Un-
tersuchungen muss gewihrleistet sein,
dass eine betroffene Person vor der ge-
netischen Untersuchung und nach Vorlie-
gen des Untersuchungsergebnisses durch
einen besonders dafiir qualifizierten Arzt
genetisch beraten wird. Dies gilt nur dann
nicht, wenn die Person im Einzelfall nach
vorheriger schriftlicher Information tiber
die Beratungsinhalte auf die genetische
Beratung schriftlich verzichtet. Nach der
Beratung muss eine angemessene Bedenk-
zeit bis zur Untersuchung eingeriumt
werden.

Das Gendiagnostikgesetz sieht eine re-
striktive Regelung der Verwendung
von genetischen Untersuchungen so-
wohl fiir den Versicherungsmarkt als
auch fiir den Arbeitsmarkt vor: Versi-
cherungsunternehmen und Arbeitgeber
dirfen von Versicherten oder Arbeit-
nehmern weder vor noch nach Abschluss
eines Versicherungs- oder Arbeitsver-
trages die Vornahme genetischer Unter-
suchungen oder Analysen verlangen. Auch
die Mitteilung von Ergebnissen oder Daten
aus bereits vorgenommenen genetischen
Untersuchungen oder Analysen darf von
Versicherungen und Arbeitgebern weder
verlangt werden noch diirfen solche Er-
gebnisse oder Daten entgegengenommen
und verwendet werden. Dieses grundsitz-
liche Verbot gilt nur dann nicht, wenn
bei Lebensversicherungen, Berufsunfi-
higkeitsversicherungen, Erwerbsunfihig-
keitsversicherungen und Pflegerentenver-
sicherungen eine Leistung von mehr als
300.000 Euro oder mehr als 30.000 Euro
Jahresrente vereinbart wird.

Schlief8lich sieht das Gendiagnostik-
gesetz die Einrichtung einer interdiszi-
plinir zusammengesetzten und unabhin-
gigen Gendiagnostik-Kommission am
Robert Koch-Institut vor, die sich aus 13
Sachverstindigen aus den Fachrichtungen
Medizin und Biologie, zwei Sachverstin-
digen aus den Fachrichtungen Ethik und
Recht sowie zwei Vertretern der fir die
Wahrnehmung ihrer Interessen gebildeten
maf3geblichen Spitzenverbinde der Pati-
enten und Verbraucher zusammensetzten
soll. Die Mitglieder und stellvertretenden

Mitglieder der Gendiagnostik-Kommission
werden vom Bundesministerium fiir Ge-
sundheit (BMG) fiir die Dauer von drei
Jahren berufen. Zu den Aufgaben der
Gendiagnostik-Kommission wird es unter
anderem gehoren, Richtlinien fiir die An-
forderung an die Qualifikation zur gene-
tischen Beratung sowie fiir die Inhalte von
Aufklirung zu erstellen. Auflerdem kann
die Gendiagnostik-Kommission auf Anfra-
ge von Personen oder Einrichtungen, die
genetische Untersuchungen oder Analysen
vornehmen, gutachtliche Stellungnahmen
zu Einzelfragen der Auslegung und Anwen-
dung ihrer Richtlinien abgeben. Schlief3-
lich soll die Gendiagnostik-Kommission in
einem Titigkeitsbericht die Entwicklung in
der genetischen Diagnostik bewerten. Der
Bericht wird jeweils im Abstand von drei
Jahren zu erstellen und durch das Robert
Koch-Institut zu veroffentlichen sein, erst-
mals zum Ende des Jahres 2012.

Das Gendiagnostikgesetz greift also zahl-
reiche Regelungselemente auf, die die Fach-
diskussion der vergangenen Jahre bestimmt
haben. Ob sie tatsichlich ausreichend und
dazu geeignet sind, den Chancen und Ri-
siken pridiktiver Gentests angemessen zu
begegnen, wird die Anwendungspraxis nun
erweisen mussen.

Explizit ausgeschlossen vom Re-
gelungsbereich des Gesetzes ist die
Anwendung von genetischen Unter-
suchungen zu Forschungszwecken. In
der Begriindung zum Gesetz wird darauf
hingewiesen, dass es bei der genetischen
Forschung um die allgemeine Erforschung
von Ursachenfaktoren menschlicher Ei-
genschaften gehe. Diese Forschung ziele
nicht auf konkrete Maflnahmen gegen-
uber einzelnen Personen. Es wird daher
auf allgemeine gesetzliche Bestimmungen
sowie auf das Bundesdatenschutzgesetz
und die bereichsspezifischen Datenschutz-
bestimmungen der Linder verwiesen. Ob
mit diesen bestehenden Normen eine tiber-
zeugende Regulierung genetischer For-
schung vorliegt, ist indes umstritten.

Eine umfassende Darstellung der ak-
tuellen medizinisch-naturwissenschaftli-
chen, rechtswissenschaftlichen und ethi-
schen Aspekte pridiktiver genetischer
Testverfahren bietet die online Informa-
tion ,Im Blickpunkt“ auf der Website
des DRZE unter bitp.//www.drze.de/
themen/blickpunkt/gentests.

Bert Heinrichs
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Bioethik-Presseschau des DRZE

Eine schnelle und umfassende Informati-
on tber bioethische Themen, die sowohl
in der deutschen als auch in der auslin-
dischen Tages- und Wochenpresse disku-
tiert werden, liefert die Bioethik-Presse-
schau, die online iiber die Website des
DRZE verfugbar ist: bttp.//www.drze.de/
bibliothek/presseschau

Die Bioethik-Presseschau bietet dem
Nutzer die Moglichkeit, sich die Artikel so-
wohl nach ihrem Erscheinungsdatum als
auch nach dem Eintragsdatum anzeigen zu
lassen. Bei der Sortierung nach Eintrags-
datum werden dann Artikel an oberster
Stelle aufgefiihrt, die erst riickwirkend
und nicht tagesaktuell in die Presseschau
aufgenommen werden konnten. Das Pres-
seschauarchiv ermoglicht zusitzlich die
Suche nach bestimmten Stichworten, die
die Titel- und Autorenfelder abdecken. So
zum Beispiel alle Artikel zum Stichwort
,Sterbehilfe, die nach und/oder vor einem
bestimmten Datum erschienen sind. Links
fihren den Nutzer direkt zu den Online-
Angeboten der Zeitungen, d.h. entweder
zum Volltext des Artikels oder zur Home-

page der Zeitung. Alle bibliographischen
Angaben aus der Presseschau werden
auch in die Bioethik-Literaturdatenbank
BELIT iibernommen, die das DRZE ge-
meinsam mit vier Kooperationspartnern
aus Deutschland, Frankreich und den USA
erstellt (bttp.//www.drze.de/BELIT).

Die vollstindig und liickenlos ausgewer-
teten Kernquellen der Presseschau sind
folgende Printmedien: Frankfurter All-
gemeine Zeitung, Die Welt, Frankfurter
Rundschau, Siiddeutsche Zeitung, Neue
Ziircher Zeitung sowie die Wochenzei-
tungen bzw. -zeitschriften Die Zeit und
Der Spiegel. Uber das Internet kommen
hinzu die Financial Times Deutschland,
Spiegel-Online, TAZ - Die Tageszeitung,
Der Tagesspiegel, Die Tagespost, Rbei-
nischer MerRur, Heute im Bundestag,
Telepolis und Technology Review, in eng-
lischer Sprache aus Grof3britannien The
Times, The Guardian, The Independent
sowie aus den USA die New York Times
und die Wasbington Post. Artikel aus an-
deren in- und auslindischen Printmedien
werden fallweise aufgenommen. Auch ein-

schligige Pressemitteilungen fliefen in die
Dokumentation ein, beispielsweise von der
Bundesregierung oder von der Bundesirz-
tekammer.

Schon seit ihrer Griindung vor 10 Jah-
ren war die Spezialbibliothek des DRZE
bestrebt, neben der Sammlung einschli-
giger Monographien, Sammelwerke, Le-
xika, Rechtstexte und Grauer Literatur
auch die Medienberichterstattung zu bio-
ethischen Themen zu verfolgen und in die
Dokumentation aufzunehmen, um den
bioethischen Diskurs auf deutscher, euro-
piischer und internationaler Ebene mog-
lichst umfassend abzubilden.

In den ersten Jahren wurden die Pres-
seartikel klassisch katalogisiert und, mit
zeitlicher Verzogerung, tiber BELIT archi-
viert. Die Umstellung auf die Online-Kata-
logisierung erfolgte zu Beginn des Jahres
2008. Sie gewihrleistet seitdem eine di-
rekte und somit hochaktuelle Eingabe der
Informationen zu Presseartikeln mit um-
fangreichen Funktionalititen und komfor-
tablen Recherchemoglichkeiten.
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/weites Ethik-Forum des DRZE und des IWE
.Perfektionierung des Menschen”

»Perfektionierung des Menschen® lautete das Thema des zweiten Ethik-Forums des DRZE und des Instituts
fiir Wissenschaft und Ethik (IWE), das am 18. und 19. Mai 2009 im Universititsclub Bonn stattfand.

»Ethik-Forum“ bezeichnet eine Reihe von 6ffentlichen Fachtagungen beider Institute zu aktuellen systema-

tischen Fragestellungen von Ethik und Angewandter Ethik.

Die Vorstellung, natiirliche Grenzen zu tiber-
schreiten und dabei immer vollkommener
zu werden, ist eine Vorstellung, die so alt
ist wie die Menschheit selbst. Neu hingegen
sind die Moglichkeiten, mit denen in die Na-
tur des Menschen eingegriffen werden kann.
So konnen nicht nur korperliche Merkmale,
sondern zunehmend auch kognitive Fihig-
keiten mit Hilfe chirurgischer Eingriffe oder
durch die Einnahme chemischer Substanzen
gezielt verindert werden. Gentechnische
Methoden ermoglichen auerdem die friih-
zeitige Erkennung von Krankheitsdispositi-
onen und die Therapierbarkeit von Krank-
heiten bereits auf genetischer Ebene.

Bei der Eroffnung des Ethik-Forums erin-
nerte Prof. Dieter Sturma (Universitit Bonn,
Direktor DRZE, IWE) an die sogenannte
zweite Natur des Menschen. Am Anfang
der menschlichen Lebensform stehe der
sich selbst verindernde Mensch. Die neu-
en Moglichkeiten der Perfektionierung des
Menschen seien zwar mit grofem Nutzen,
gleichzeitig aber auch mit Gefahren fir den
Menschen selbst verbunden. Zwar lasse der
gegenwirtige Stand der Technik noch keine
vollstindige Ersetzung des menschlichen
Korpers zu, die Ersetzung einzelner Organe
oder das Einbringen von Hilfsmitteln in den
menschlichen Korper sei jedoch in immer
grolerem Ausmafd moglich. Als eine Folge des
technischen Fortschritts beschrieb Sturma
die kiinstliche Verzogerung des natiirlichen
Todes. So konnten durch verbesserte inten-
sivmedizinische Behandlungsmoglichkeiten
selbst Schwerstverletzte immer hiufiger tiber-
leben. Dies wiederum ziehe neue Zustinde
der Hilflosigkeit nach sich, bei denen nicht
immer zu kliren sei, ob sie von den Patienten
auch wirklich bejaht wiirden. Das dem Men-
schen gegebene Vermogen sich selbst verin-
dern zu konnen, so Sturma mit Verweis auf
Rousseau, konne letztlich zu moralischer und
kultureller Selbstzerstorung fithren, wenn
die notwendige Balance zwischen Konnen
und Sollen nicht eingehalten werde. Auch

Dr. Dirk Lanzerath (Geschiftsfiihrer DRZE)
verwies in einer Einfithrung zum Stichwort
,Enhancement“ auf die Schwierigkeit, eben
diese Balance zwischen Machbarem und
Verantwortbarem einzuhalten. In einem his-
torisch-systematischen Uberblick stellte er
dar, inwiefern und mit welchen Mitteln Opti-
mierungen des Menschen von der Antike bis
zur Gegenwart erstrebt wurden. Heute seien
die Bereiche, in denen Enhancement disku-
tiert werde, breit gefichert. Sie umfassten
beispielsweise die Pidagogik, wo eine Stei-
gerung der Lernergebnisse durch Psycho-
pharmaka erstrebt werde, den Sport, wo es
um Doping bis hin zum Gendoping gehe,
den Life Style, wo Antidepressiva als Happy
Drugs vermarktet wiirden oder die Neuro-
wissenschaften, wo neue Mensch-Maschine-
Schnittstellen geschaffen wirden.

Im ersten Gastvortrag ,,Die menschliche
Natur und ihr Wert“ fiihrte Prof. Kurt Bay-
ertz (Universitit Miinster) zunichst in den
Begriff der menschlichen Natur ein, die er
als die Gesamtheit der Eigenschaften defi-
nierte, die dem Menschen ohne sein eigenes
Zutun zukommen, also als das, was ohne
den Menschen so ist, wie es ist. So gehore
es zur menschlichen Natur, ein Herz zu ha-
ben, ein Herzschrittmacher hingegen sei
unnatiirlich. Die Natur konne entgegen gin-
giger Vorstellungen nicht als konstant und
unverianderlich angesehen werden, und eine
Abgrenzung zwischen dem, was ,nattirlich®
und dem, was ,kiinstlich“ ist, sei mitunter
problematisch. Das Eigentiimliche am Men-
schen sei, so Bayertz weiter, dass er neben
seiner menschlichen Natur (Korper), auch
ein menschliches Wesen (Selbstbewusstsein,
rationales Denken, intentionales Handeln
etc.) habe und es ihm somit moglich sei, die
Zustinde des eigenen Korpers zu reflektie-
ren. Wihrend man vom Tier sagen konne,
dass es sein Korper se7, miisse man vom Men-
schen sagen, dass er seinen Korper habe.
Laut Bayertz muss das menschliche Wesen
als Teil der menschlichen Natur verstanden

werden. Dies wiederum habe zur Folge, dass
auch die sich aus dem Denken ergebenden
Resultate als ,natiirlich“ klassifiziert werden
miissten. Es gehore zur Natur des Menschen
sich zu verindern. In diesem Sinne sei er von
Natur aus kiinstlich, und eben dies mache es
unmoglich, eine prinzipielle Linie zwischen
Jhaturlich® und  kunstlich® zu ziehen. Die
von manchen Autoren vertretene Position,
dass die Perfektionierung des Menschen ei-
nen illegitimen Eingriff in die menschliche
Natur darstelle, weil dieser ein ,inhirenter
Wert“ zukomme, den es zu schiitzen gelte,
lehnt Bayertz daher ab. Wenn nicht eindeutig
bestimmt werden konne, was zur mensch-
lichen Natur gehore und was nicht, dann
bleibe es auch vage, ob bestimmte biotech-
nologische Manipulationen zuldssig seien
oder nicht. Die Unterscheidung zwischen
Lhaturlich® und  kiinstlich“ sei zwar auf ei-
ner intuitiven Ebene des Alltags brauchbar,
tauge aber nicht zur allgemein verbindlichen
ethischen Grenzziehung. Enhancement kon-
ne nicht mit Blick auf einen inhirenten Wert
der Natur verboten werden, da ihr dieser
nicht zukomme. Jedoch schlief3t Bayertz hier-
aus nicht, dass alle Bestrebungen zur Verin-
derung des Menschen wiinschenswert seien.

Mit seinem Vortrag ,Perfektionierung
oder Meliorisierung? — Probleme des
Menschenbildes“ erweiterte Prof. Dietmar
Mieth (Universitit Tiibingen) als zweiter
Gastreferent das Themenfeld. Perfektionie-
rung konne, so leitete Mieth ein, entweder
als umfassendes fundamentales Programm
oder aber als einzelne Meliorisierung verstan-
den werden. Die umfassende Perfektionie-
rung gehe mit einer totalen Objektivierung
des Menschen einher und habe das Hervor-
bringen eines neuen Menschen zum Ziel.
Bei der Meliorisierung hingegen gehe es um
Einzelprogramme oder Einzelprozesse, in de-
nen ein Fortschritt gesucht werde, entweder
in der Beseitigung eines Defekts oder in der
Verbesserung einer Fihigkeit. Unterschieden
werden miisse folglich zwischen dem ,per-
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Die Referenten: Kurt Bayertz, Dietmar Mieth, Klaus Bergdolt, Matthias Kettner (v.l.n.r.)

fekten Menschen“ auf der einen und dem
,im einzelnen fortschreitenden Menschen®
auf der anderen Seite. Mit Blick auf eine um-
fassende Perfektionierung sei schlief3lich zu
fragen, ob der Mensch im Ganzen und end-
giiltig ein Anderer werden konne bzw. ob
der Mensch im Ganzen durch den Menschen
vergegenstindlicht werden konne. Im Falle
der Meliorisierung hingegen sei zu fragen,
ob eine Perfektionierung nicht zugleich ein
Verlust- oder Risikopotential in sich trage.
Wihrend frither gefragt wurde, woraus der
Mensch seine Perfektibilitit beziehe, werde
heutzutage vor allem gefragt, woraufbin der
Mensch zu optimieren sei. Mieth skizzierte
ein Problem, welches eine Bewertung der
Verbesserung des Menschen seiner Meinung
nach grundsitzlich erschwere: Einerseits sei
der Einsatz moderner biotechnologischer
Verfahren mit Risiken und Gefahren verbun-
den, andererseits konne aber auch ihr Nicht-
Einsatz unverantwortlich sein. Entscheidend
bei der Bewertung sei letztlich das Ruckwir-
ken des Handelns auf den Menschen selbst.
Grundsitzlich sei zu bedenken, dass die Fol-
gen des menschlichen Handelns nicht riick-
holbar seien. Der Fortschritt sei in diesem
Sinne ,ohne Riickwirtsgang®, erklirte Mieth
mit Verweis auf H. M. Sass: ,Wenn wir etwas
in die Welt gesetzt haben, dann entwickelt es
seine Eigendynamik, und die Folgen des Han-
delns sind nicht mehr kontrollierbar®. Zum
Ende seines Vortrags nannte Mieth ethische
Kriterien zur Bewertung von Handlungen,
mit denen eine Perfektionierung oder Melio-
risierung des Menschen erstrebt werde: So
miisse gegenliber der Gesellschaft fiir die
Wissenschaft das Transparenzgebot gelten,
was die Notwendigkeit einschliele, auch
uber Riickschritte und Misserfolge zu infor-
mieren. Zudem musse in der Wissenschaft
eine prdzise Sprache verwendet werden; so
sei beispielsweise eine eindeutige Bestim-
mung des Begriffs ,Therapie“ notwendig.
Schlie8lich sei das Prinzip der Folgenbe-

wertung zu beachten, mit dem einhergehe,
dass die Problemlosungen keine grofieren
Probleme als die Probleme selbst zur Folge
haben diirften.

»Neuer alter Schoénheitswahn?“ beti-
telte Prof. Klaus Bergdolt (Universitit Koln)
als dritter Gastredner seinen Vortrag. Kor-
perlichkeit, so Bergdolt, sei etwas Schones,
allein aber zu wenig, um dem Leben einen
Sinn zu geben. In der Gesellschaft sei eine
Wertekrise zu beobachten. Der Jugend- und
Schonheitskult scheine klassische gesell-
schaftliche Werte wie Charakter, Intelligenz,
Bildung oder soziale Kompetenzen abzu-
16sen. Im beruflichen wie im privaten Alltag
erscheine korperliche Attraktivitit derart er-
strebenswert, dass das Selbstwertgefiihl und
die Glucksfihigkeit unzihliger Menschen
durch sie maigeblich bestimmt werde. Fit-
nesstraining, Kosmetik und chirurgische
Eingriffe sollen den Korper dem Zeitgeist
entsprechend verschonern. Verstirkt werde
der Schonheitskult durch die Medienindu-
strie, die ein gefilliges AuReres als Vorbedin-
gung allen Glicks suggeriere. Folge dieser
Entwicklung sei, so Bergdolt, eine wachsen-
de Unzufriedenheit mit dem eigenen Korper.
Der krankhafte Versuch, den Wunsch nach
makelloser Schonheit zu befriedigen, drohe
andere Werte und Interessen zu tiberwie-
gen. Bergdolt zeigte sich davon tuberzeugt,
dass die meisten Menschen, die schmerz-
hafte Einschrinkungen ihrer Lebensqualitit
in Kauf nehmen bis hin zu dem Entschluss,
sich etwa einer Schonheitsoperation zu
unterziehen, Opfer duflerer Beeinflussung
seien. Von autonomen Entscheidungen kon-
ne hier meistens nicht ausgegangen werden.

Den vierten Gastvortrag ,,Menschen-
wiirde und Kontingenzkultur“ hielt
Prof. Matthias Kettner (Universitit Witten/
Herdecke). Jeder Mensch, so fiihrte Kettner
ein, habe als solcher eine Wiirde, die de facto

missachtet werden konne, nicht aber missa-
chtet werden durfe. Erst die Zuschreibung
von Wiirde mache den Anspruch plausibel,
dass Menschen grundsitzlich als Triger glei-
cher Rechte behandelt werden miissten. In
seinen weiteren Ausfithrungen ging Kett-
ner der Frage nach, warum dem Menschen
Wiirde und Rechte zugeschrieben werden
miissten und worauf man zugreifen konne,
wenn man die Moralidee der Menschenwir-
de freistehend begriinden wolle. Laut Kettner
muss Menschenwiirde als ein moralischer
Status begriffen werden, der im Vergleich zu
anderen der hochste sei. Das Innehaben von
Menschenwiirde sei derjenige Status, den
alle ,Moralsubjekte” sich und ihresgleichen
geben miissten, sobald sie begriffen, dass sie
Moralakteure und somit auch Moralobjekte
fir andere Moralsubjekte seien. Menschen-
wiirde hitten alle Wesen, fiir die gelte, dass
sie erstens Einzelwesen einer Gattung seien,
deren Exemplare normalerweise Moralge-
meinschaften ausbilden, und zweitens, dass
diese Einzelwesen ihre moralisch-normative
Gattungsnatur wertschitzten.

In der von Dr. Michael Fuchs (Geschifts-
fithrer IWE) moderierten Abschlussdiskussi-
on setzten sich Referenten und Teilnehmer
kontrovers dariiber auseinander, was Per-
fektionierung eigentlich sei, woraufhin op-
timiert werden solle, worin der Unterschied
zwischen ,Natiirlichem“ und ,Kiinstlichem*
bestehe, ob es um die Vervollkommnung der
Gattung oder des Einzelnen gehe, und an-
hand welcher Kriterien eine Grenzziehung
zwischen Therapie und Enhancement vor-
genommen werden konne. Dabei wurden
auch konkrete Beispiele diskutiert, wie das
Doping im Sport oder die Einnahme von
Priparaten, die die kognitive Leistung ver-
bessern, das Leben verlingern und Gefiihle
verindern sollen.

Lisa Tambornino




Die Herausforderung der Neurowissenschaften -
Ein interdisziplinarer Dialog

Am 30. Oktober 2009 veranstaltet das DRZE als Arbeitsstelle der Nordrhein-Westfilischen
Akademie der Wissenschaften und der Kiinste in Verbindung mit dem Institut fiir Neurowis-
senschaften (INM-8) am Forschungszentrum Jiilich die interdisziplinir angelegte Tagung
»Die Herausforderung der Neurowissenschaften — Ein interdisziplinirer Dialog“.

Vor dem Hintergrund der beeindrucken-
den Fortschritte in der Hirnforschung
ist es in den vergangenen Jahren immer
wieder zu konfrontativen Zuspitzungen
zwischen den Neurowissenschaften ei-
nerseits und der Philosophie beziehungs-
weise den Geisteswissenschaften anderer-
seits gekommen.

Die Schwierigkeiten bei der interdiszi-
pliniren Zusammenarbeit zwischen Philo-
sophie und Neurowissenschaften rithren
daher, dass es nur den Anschein hat, als
setzten sich beide Disziplinen mit ein und
demselben Thema auseinander. Tatsich-
lich zeichnet sich immer mehr ab, dass
sie jeweils verschiedene Aspekte mensch-
lichen Bewusstseins in den Blick nehmen.
Von daher ist eine kooperative Zusam-
menarbeit - jenseits von Auseinanderset-
zungen um Alleinvertretungsanspriiche
und Deutungshoheiten - naheliegend.

Der Sache nach dringen Philosophie und
Neurowissenschaften sich wechselseitig
zur Uberpriifung der eigenen Methoden.
So engen die Ertrige der Hirnforschung
den Optionsbereich der philosophischen
Begriffs- und Theoriebildungen deutlich
ein. Philosophische Ansitze sind wiede-
rum geeignet, das semantische und syste-
matische Problembewusstsein zu erhohen
und die Grenzen neurowissenschaftlicher
Auslegungen und Selbstinterpretationen
abzustecken.

Die Tagung ,Die Herausforderung der
Neurowissenschaften - Ein interdiszipli-
nirer Dialog“ will Perspektiven interdiszi-
plinirer Kooperation aufzeigen.

@ drze

I
s

ORDAHEN-WESTFALEN

14.00 Uhr: Begriiiung

Professor Dr. Manfred J. M. Neumann,
Prasident der Nordrhein-Westfalischen
Akademie der Wissenschaften und der Kiinste

Einfiihrung in das Tagungsthema

Professor Dr. Dieter Sturma,
Direktor des Deutschen Referenzzentrums flr
Ethik in den Biowissenschaften, Bonn/Jilich

Ethische Aspekte der modernen Hirnforschung

Professor Dr. Dr. h.c. Ludger Honnefelder
Philosophie, Bonn/Berlin

Grundlagen der Assoziation

Professor Dr. Karl Zilles
Neurowissenschaft, Jilich

Neuronale Grundlagen von Sprache und Gedachtnis

Professorin Dr. Agnes Floel
Neurologie, Berlin

16.30 Uhr - 17.00 Uhr: Kaffeepause

Selbstbewusstsein: Philosophische Probleme und
Erkenntnisse der Neurowissenschaften

Professor Dr. Michael Pauen
Philosophie, Berlin

Bewusstsein als Sprache

Professor Dr. Dr. h.c. Carl Friedrich Gethmann
Philosophie, Duisburg-Essen

Empfang

Veranstaltungsort:
Nordrhein-Westfalische Akademie
der Wissenschaften und der Kiinste
PalmenstrafBe 16

40217 DUsseldorf

Tagungsbeginn: 14.00 Uhr

Die Tagung ist kostenfrei, eine
Anmeldung ist jedoch erforderlich.
E-Mail: awk@awk.nrw.de

oder Fax: 0211 - 34 14 75




Dieter Sturma leitet den
Bereich Ethik in den
Neurowissenschaften am
Forschungszentrum Jilich

Seit Beginn des Jahres 2009 leitet der Di-
rektor des DRZE und des Instituts fiir Wis-
senschaft und Ethik (IWE), Dieter Sturma,
auch das neu gegriindete Institut fiir Neuro-
wissenschaften und Medizin: Ethik in den
Neurowissenschaften (INM-8). Hier sollen
wissenschaftstheoretische und normative

Foto: Forschungszentrum Jilich GmbH

Problemfelder der neurowissenschaftlichen
Forschung untersucht werden. Inhaltliche
Schwerpunkte der Institutsarbeit sind die
Themenbereiche ,mentale Reprisentation,
,Bildgebung und Biomarker*, ,Tiefe Hirnsti-
mulation (DBS)¢, ,, Zufallsbefunde®, ,Bioindi-
katoren und Verhalten“ sowie ,Personlich-
keit und personale Identitit tiber die Zeit
hinweg*“. In den Untersuchungen kommen
Methoden der Wissenschaftstheorie, Be-
griffsanalyse, philosophischen Psychologie,
Ethik und empirischen Sozialforschung zur
Anwendung. Indem die ethischen Aspekte
der immer schnelleren Entwicklung von
Medizin, Naturwissenschaft und Technik
beleuchtet werden, soll ein verantwortungs-
voller Umgang mit den neuen Chancen und
Risiken, die sich in der Forschung auftun,
gefordert werden.

Das Forschungszentrum Jilich betreibt
interdisziplinire Spitzenforschung zur Lo-
sung grofler gesellschaftlicher Herausfor-
derungen in den Bereichen Gesundheit,
Energie & Umwelt sowie Informationstech-
nologie. Kombiniert mit den beiden Schliis-
selkompetenzen Physik und Supercompu-
ting werden in Jiilich sowohl langfristige,
grundlagenorientierte und ficheribergrei-

fende Beitrige zu Naturwissenschaften
und Technik erarbeitet als auch konkrete
technologische Anwendungen. Mit rund
4.400 Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern
gehort Jilich, Mitglied der Helmholtz-
Gemeinschaft, zu den grof3ten Forschungs-
zentren Europas. Die Naturwissenschaften
philosophisch zu begleiten ist ein innova-
tives Projekt in Jiilich.

Sachstandsbericht
Sterbehilfe erschienen

Die Sterbehilfe ist seit langem Gegenstand
einer ethischen und rechtspolitischen Kon-
troverse, die grofle Teile der Gesellschaft
erfasst hat. Insbesondere im Hinblick auf die
vielfiltigen Moglichkeiten der Verzogerung
des Sterbens sind die Grenzen ethischer
und rechtlicher Zulissigkeit medizinischer
Einflussnahmen problematisiert worden.
Davon werden auch die Vorstellungen zur
Patientenautonomie unter den Bedingungen
einer wachsenden Pluralisierung der Werte-
gemeinschaft erfasst. Es herrscht zwar ein
breiter Konsens, dass die Wiirde des Men-
schen auch das Recht auf ein Sterben in Wiir-
de umfasst. Um die praktische Umsetzung
dieses Anspruchs wird in Wissenschaft und
Politik gleichwohl noch gerungen.

Die Frage nach dem Umgang mit Sterbehil-
fe gehort aber nicht nur in den fachwissen-
schaftlichen Kontexten der Medizinethik
zu den umstrittensten Problemstellungen.
Menschen werden auch in ihrem person-
lichen Umfeld immer hiufiger damit kon-
frontiert, sich mit dem Vorgang des Ster-
bens ethisch auseinandersetzen zu miissen:
sei es, dass die sterbende Person ausdriick-
lich die vorzeitige Beendigung des eigenen
Lebens wiinscht oder dass der Wunsch
nach Beendigung des Lebens im Falle des
Verlusts der Kommunikationsfihigkeit mit
guten Griinden unterstellt werden kann. In
den vergangenen Jahren haben die Fille der
Patientinnen Terri Schiavo in den USA und
Eluana Englaro in Italien, die tiber viele Jah-
re hinweg im Wachkoma lagen, internatio-
nale Aufmerksamkeit auf sich gezogen.

Bei der ethischen Bewertung von Sterbe-
hilfe spielen semantische Konstruktionen
und begriffliche Unterscheidungen eine
entscheidende Rolle. Sie priformieren von
vornherein die Auffassung des problema-
tisierten Sachverhalts. Die semantischen
Differenzierungen erfolgen im Wesent-
lichen durch Gegensatzverhiltnisse, die

drzle

Adjektive wie ,aktiv‘ und ,passiv®, ,di-
rekt“ und ,indirekt“ sowie ,freiwillig“ und
Lnicht-freiwillig® beziehungsweise ,unfrei-
willig® in Verbindung mit dem Ausdruck
,Sterbehilfe“ erzeugen. In den ethischen,
juristischen und politischen Debatten um
die Sterbehilfe zeichnet sich bislang noch
keine konsensfihige Losung zu der Frage
ab, welche Grundsitze bei der Bewertung
von Hilfeleistungen beim Sterben oder
zum Sterben fiir den Einzelfall zur Anwen-
dung kommen sollen. Gesetzliche Rege-
lungen stehen in Deutschland nach wie vor
aus. Rechtliche Orientierungspunkte sind
Regelungen des idrztlichen Berufsrechtes
sowie die hochstrichterlichen Entschei-
dungen, die anlisslich von Problemfillen
der Sterbehilfe ergangen sind.

Der vom DRZE unter der Verantwortung
von Dieter Sturma, Dirk Lanzerath und Bert
Heinrichs neu herausgegebene Sachstands-
bericht Sterbehilfe [Carlo Grimm /Ingo Hil-
lebrand (2009): Sterbehilfe. [Ethik in den
Biowissenschaften - Sachstandsberichte
des DRZE; 8] Freiburg i.B.: Alber] stellt zu-
nichst die gegenwiirtige rechtliche Situati-
on zur Sterbehilfe in Deutschland dar und
vergleicht diese mit ausgewihlten recht-
lichen Regelungsmodellen anderer Lin-
der. Er bietet dariiber hinaus einen struk-
turierten Uberblick iiber die vertretenen
ethischen Positionen und Argumente. Auf
diese Weise stellt der Sachstandsbericht
die Grundlagen zur Verfiigung, die fir
eine qualifizierte Urteilsbildung im Be-
reich der Sterbehilfe erforderlich sind.

ETHIK IN DEN
BIOWISSENSCHAFTEN - 8
SACHSTANDSBERICHTE DES DRZE

Sterbehilfe

Carle Grimm
Ingger Hillebarane)

VERLAG KARL ALBER




DAS DEUTSCHE REFERENZZENTRUM FUR ETHIK

IN DEN BIOWISSENSCHAFTEN

Das DRZE ist ein nationales Dokumen-
tations- und Informationszentrum fir
den gesamten Bereich der Ethik in den
biomedizinischen Wissenschaften in
Deutschland.

Es hat die Aufgabe

e die normativen Grundlagen einer qua-
lifizierten Urteilsbildung wissenschaft-
lich zu erarbeiten und in verschiedenen
Formaten bereitzustellen;

e die Informationen aus den unterschied-
lichsten Bereichen zur aktuellen bio-
ethischen Diskussion in Wissenschaft,
Gesellschaft und Politik aufzubereiten
und zuganglich zu machen;

IMPRESSUM

e die wissenschaftliche Vernetzung
zu fordern und damit den deutschen,
europaischen und internationalen
Diskurs voranzubringen.

Das DRZE wurde 1999 auf Initiative des
Bundesministeriums fir Bildung und
Forschung (BMBF)vom Bonner Institut
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BIBLIOTHEK

Die Spezialbibliothek und Dokumenta-
tion des DRZE sammelt und erschlief3t
einschlagige nationale und internatio-
nale Monographien, Sammelwerke,
Lexika, Zeitschriften, Zeitungsartikel,
Rechtstexte und Graue Literatur aus
den Bereichen Bioethik und Wissen-
schaftsethik. Sammelschwerpunkte
sind insbesondere Medizinische Ethik,
Umweltethik und Tierethik. Der Be-
stand umfasst ca. 9.950 Biicher, 39.750
Dokumente, 120 laufend gehaltene Zeit-
schriften und 1.680 Zeitschriftenbande.
Der Katalog ist Uber die Literatur-
datenbank BELIT auch online recher-
chierbar. Die Bibliothek steht allen In-
teressierten offen.

Offnungszeiten der Bibliothek

mo 9-12 +13-16 Uhr
di 9-12 +13-18 Uhr
mi-fr 9-12 +13-16 Uhr




