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Abstract:
Titel: Genetic Information: Privacy and Availability

The use of genetic information about a patient may cause serious concern within the discourse on informa-
tional privacy. In our article we would like to discuss a positive example of a diagnostic use of genetic infor-
mation in the field of molecular genetics. With regard to this example we will discuss the question who owns
the genetic information to determine who should decide which data is to be stored or deleted. We will use a
Kantian concept of property in order to show that the genetic information in the example given is to be
considered the property of the patient. We shall argue, that the information should be considered as a part of
the medical sphere, which is to be informationally sealed. Although we present hereby a theoretical frame-
work for a design of an appropriate information infrastructure, we will finally point out to the high costs of
such an infrastructure.
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Einleitung

Angesichts der zunehmenden Verfiigbarkeit von
genetischen Informationen, worunter wir im Folgen-
den Aussagen uUber die genetische Anlage von In-
dividuen verstehen wollen, wurde bereits das ,Ende
der Privatheit" diagnostiziert.! Dabei wird in vielen
Fallen von einer umfangreichen Kenntnis der geneti-
schen Disposition eines Individuums ausgegangen.
In der Praxis kann sich das Interesse jedoch auf
einen kleinen Ausschnitt beschranken.

In unserem Beispiel geht es um den Genotyp von
Rezeptoren an den Nervenzellen im Gehirn des
Patienten. Wenn wir im Folgenden auch abkirzend
den Ausdruck ,Genotyp" verwenden, so ist hiermit
stets nur die Bestimmung des Genotyps eines Re-
zeptors gemeint. Mit ,genetischer Information®
bezeichnen wir das Ergebnis eines Testverfahrens
mit dem dieser Genotyp bestimmt wird,? indem z. B.
das Vorhandensein einer bestimmten Basenkette
iiberpriift wird.>

Wir werden das Beispiel vor dem Hintergrund der
Spharenauffassung der informationellen Gerechtig-
keit diskutieren, die von M. J. van den Hoven (1999)
entwickelt und in letzter Zeit von M. Nissenbaum
(2004) aufgegriffen wurde. Diesen Ansatz werden
wir mit einer Kantischen Konzeption von Eigentum
verbinden.*

! So z. B. der programmatische Titel von Bruen
(1999).

2 Ahnlich: Spinello (2006: 213).

3 Zwar setzt die Durchfilhrung eines solchen Ver-
fahrens eine Gewebeprobe des Patienten voraus,
jedoch liegt das Hauptaugenmerk in diesem Ar-
tikel auf dem Testergebnis.

* Zur Kritik an dem Schutz von Privatheit durch
Eigentumsanspriche im Allgemeinen vgl. Nagen-
borg (2005: 163ff.). - Mit der Wahl des kantischen
Eigentumsbegriffs wollen wir nicht behaupten,
dass diese spezielle Konzeption von Eigentum die
einzig mogliche und fiir unseren Gegenstand die
beste aller Optionen sei. Da aber eine differen-
zierte Auseinandersetzung mit den verschiedenen
Eigentumsbegriffen den Rahmen dieses Beitrages
sprengen wiirde, haben wir uns dazu entschieden,
durch die explizite Bezugnahme auf eine bestimm-
te Position zumindest unsere Prdmissen deutlich
zu machen, um nicht den Eindruck zu erwecken,
dass ein gemeinsames Verstandnis vorausgesetzt
werden kann.

Michael Nagenborg and Mahha El-Faddagh:

Wir wollen zeigen, dass die Informationsethik
durchaus Konzepte anzubieten hat, welche es
ermdglichen, geeignete Rahmenbedingungen fiir die
Verwendung von genetischen Informationen zu for-
mulieren. Entsprechend gestaltete Informations-
und Kommunikationstechnologien kénnten sogar da-
zu beitragen, zur Zeit bestehende Interessenskon-
flikte zu losen. Allerdings méchten wir auch darauf
hinweisen, dass die angemessene Gestaltung dieser
Technologien sowie der notwendigen juristischen
Rahmenbedingungen sehr aufwendig ist. Insofern
sollten potentielle Kosteneinsparungen, welche
durch die Verwendung von genetischen Informatio-
nen bei der Behandlung von Patienten mdglich sind,
nicht der einzige Grund sein, um den hier beschrie-
benen Verwendungsformen zuzustimmen, da dem
Potential zur Kostensenkung im Einzelfall ein hoher
Aufwand bei der Gestaltung der (technischen) Infra-
struktur gegenibersteht.

Unser Fallbeispiel

Es gibt psychiatrische Erkrankungen, fir deren
Behandlung verschiedene Medikamente zur Auswahl
stehen. Diese wirken jedoch nicht bei jedem Patien-
ten gleich gut, zeigen z. T. sogar keinerlei Wirkung
(Problem der ,Non-Responder™).

Deshalb werden Patienten z. T. ambulant oder auch
fur eine langere Zeit innerhalb der Klinik mit ver-
schiedenen Praparaten nacheinander behandelt, um
ein wirksames Medikament zu finden. Unter der
Annahme, dass die Wirksamkeit u. a. von dem Ge-
notyp abhangig ist, kdnnte der Klinikaufenthalt unter
Verwendung genetischer Informationen erheblich
verklrzt werden. Studien zur Wirksamkeit von
Medikamenten bei verschiedenen Auspragungen der
Genotypen liegen z. B. fiir Depressionen vor.>

Dies erscheint uns sowohl hinsichtlich des Leidens
unter solchen Erkrankungen, der Stigmatisierung
des Psychiatrieaufenthalts als auch der Kostenein-
sparung als wiinschenswert.

> Siehe: Rau (2004), Peters (2004).
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Die Produktion, Verwendung
und Speicherung von
genetischen Informationen

Die Bestimmung des Genotyps wird im Folgenden
betrachtet als eine Methode der Informationspro-
duktion unter bestimmten Rahmenbedingungen, die
sich wie folgt beschreiben 1a3t:

(1) Die Informationen werden durch eine medizi-
nisch-therapeutische Institution, zu einem therapeu-
tischen und/oder wissenschaftlichen Zweck

(2) mittels eines technischen Verfahrens erzeugt,
(3) dessen Entwicklung und
(4) Anwendung Kosten verursacht, wobei die

(5) Informationen notwendigerweise zumindest
temporar gespeichert werden und

(6) bestimmte Personen Zugriff auf diese Informati-
onen haben missen.

Zu (1): Die Information wird also innerhalb der me-
dizinischen Sphadre erzeugt, wobei medizinisch-
therapeutische Institution hierbei zunachst Kranken-
hduser meint, aber auch Arztpraxen umfassen mag.
Der Begriff der medizinischen Sphére wird im fol-
genden Abschnitt ndher erlautert.

Zu (2), (3) und (4): Die Kosten fiir die Durchflihrung
des Tests sind deswegen zu betonen, da hierdurch
die produzierten Informationen einen bestimm-
baren, monetdren Wert erhalten.® Dies bedeutet
insbesondere, dass dem Kostentrdger ein Schaden
entsteht, wenn z. B. die Information geldoscht wird
und neu produziert werden muss.

Zu (5): Das Ergebnis des Testverfahrens muss in
irgendeiner Form dem behandelnden Arzt mitgeteilt
werden, sofern dieser den Test nicht selbst durch-
fuhrt. Wir gehen hier davon aus, dass die notwen-
dige, temporare Speicherung elektronisch erfolgt.

Zu (6): Aus dem zu (5) Gesagten folgt dann, dass
zumindest der behandelnde Arzt Zugriff auf diese
Information haben muB. Wie wir spater sehen wer-

® Der Marktwert der Information ist dabei von dem
Wert zu unterscheiden, den die Information fiir
das Wohlergehen des Patienten oder fiir die For-
schung hat.
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den, mag aber auch eine Berechtigung bestehen,
auf die Informationen zu Forschungszwecken zuzu-
greifen.

Der Fluss von Informationen
innerhalb der medizinischen
Sphare

M. Walzer hat sein Modell der ,Spharen der Gerech-
tigkeit" (1992, Original 1983) nicht zuletzt als Ge-
genentwurf zu J. Rawls ,Theorie der Gerechtigkeit"
(1971) konzipiert, an der er die Vorstellung eines
dominanten Gutes kritisiert. Er pladiert statt dessen
daflir, zwischen verschiedenen, gesellschaftlichen
Spharen zu unterscheiden, wobei Giiter ihren jewei-
ligen Wert innerhalb dieser Spharen erhalten. Eine
Ungleichverteilung der Giter innerhalb einer Sphare
wird dabei als unproblematisch empfunden. Aller-
dings sollen Vorteile innerhalb einer Sphéare nicht zu
Vorteilen oder Nachteilen in einer anderen fiihren.
Zudem sollen bestimmte Tauschgeschafte blockiert
werden. M. J. van den Hoven (1999) Ubertragt
dieses Konzept auf Informationen, die innerhalb
einer Sphare ausgetauscht und weitergegeben
werden dirfen, wobei H. Nissenbaum (2004) er-
ganzt, dass auch der Fluss von Informationen inner-
halb einer Sphare Normen unterworfen ist.” Die
Sphéaren werden zudem als getrennt (informationell
versiegelt) gedacht und der Austausch von be-
stimmten Informationen zwischen den Spharen ist
zu blockieren.®

Legitim produzierte genetische Informationen diirfen
also innerhalb der medizinischen Sphare weiterge-
geben werden, sofern dies aus therapeutischen
Grunden oder zu Forschungszwecken geschieht. Der
Zugriff auf diese Informationen durch potentielle
Arbeitgeber im Rahmen eines Bewerbungsverfah-
rens also z. B. als illegitim erachtet, da dadurch die
Information die Sphire der Medizin verlasst.’

Problematisch an dem Konzept ist die Bestimmung
der Spharen, sowohl hinsichtlich ihrer Anzahl als
auch ihrer Grenzen. Nissenbaum wahlt den pragma-

7 Nissenbaum (2004: 137).

8 vgl. Nagenborg (2005: 168ff.) sowie Weber (2005:
228ff.).

° Vgl. hierzu z. B. Opinion of the European Group on
Ethics in Science and New Technologies to the
European Commission, Nr. 18: Ethical Aspects of
Genetic Testing in the Workplace (2003).

Genetische Informationen: Eigentumsanspriiche und Verfiigbarkeit 42



IRIE

tischen Ausweg, indem sie betont, dass von der
Existenz von unterschiedlichen Spharen mit unter-
schiedlichen Normen deswegen auszugehen sei, weil
wir bestimmte Handlungen in bestimmten Zusam-
menhdngen als VerstoBe gegen die jeweiligen
Normen empfinden.

Dennoch erscheint uns das Konzept beim Entwurf
von Infrastrukturen,’* welche den Zugriff auf Infor-
mationen innerhalb einer bestimmten Sphédre er-
méglichen, als regulative Idee sinnvoll.'? Derartige
Infrastrukturen sind so zu entwerfen, dass sie nicht
nur den Fluss von Informationen ermdglichen und
lenken, sondern auch stoppen kénnen. Hierbei sind
insbesondere die Schnittstellen zu anderen Spharen
zu beachten, welche so zu gestalten sind, dass der
Austausch blockiert werden kann.

Dabei ist zwischen der Binnen- und AuBenperspek-
tive zu unterscheiden. Das Modell erscheint uns vor
allem fir die Gestaltung einer Sphéare aus der Bin-
nenperspektive als angemessen, wenn es also zum
Beispiel um den Entwurf eines Krankenhaus- oder
Praxisinformationssystems®® geht. Aus der AuBen-
perspektive koénnen z. B. aber auch Informa-
tionsangebote im WWW als Teil der medizinischen
Sphare wahrgenommen werden, was jedoch nicht
angemessen ist, da hier andere Normen hinsichtlich
des Umgangs mit personenbezogenen Daten gelten
kénnen.'*

10 Nissenbaum (2004: 145).

11 Zum Begriff der Infrastruktur vgl. Star / Bowker
(2006).

12 Umgekehrt 148t sich auch behaupten, dass Infra-
strukturen, welche die Weitergabe von Informa-
tionen bendtigen, die unterschiedlichen Sphéren
erst konstituieren.

13 Zu den Begriffen vgl. Dugus / Schmidt (2003:
83f., 90F.).

4 Nelson (2006: 184) macht dies fiir den US-ameri-
kanischen Raum anhand der durch die Gesetzge-
bung geschiitzten Daten im Gesundheitswesen
deutlich, zu denen z. B. auch die IP-Adressen bei
Online-Anfragen oder E-Mail-Adressen gehéren,
die bei privaten Portalen zu medizinischen The-
men regelmaBig erhoben werden. Wenn es die
Normen sind, die eine bestimmte Sphare kenn-
zeichnen, so ware hier von einer anderen Sphare
zu sprechen.
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Eine Kantische Auffassung von
Eigentum

In seiner ,Metaphysik der Sitten" (1797ff.) bestimmt
Immanuel Kant das Wesen von Eigentum als eine
Relation zwischen dem Eigentimer und allen an-
deren, die von der Nutzung ausgeschlossen wer-
den.® Damit tritt er einer Sichtweise entgegen,
welche ein unmittelbares Verhdltnis zwischen einer
Person und einer ihr duBerlichen Sache annimmt.!®
Wir gehen im Folgenden davon aus, dass Informa-
tionen analog zu den ,duBeren Sachen" behandelt
werden kénnen.

Obwohl es in unserem Fall nahe liegend ware, Uber
ein Selbsteigentum des menschlichen Korpers in
Anschluss an Locke zu argumentieren, ist dies im
Rahmen einer Kantischen Auffassung nicht mdglich.
Kant betont namlich, dass ein Mensch zwar sein
eigener Herr, nicht aber als ,Eigentiimer von sich
selbst"!® sein kdnne. Ein Eigentiimer darf namlich
beliebig mit seinem Eigentum verfahren, was im
Falle des Menschen aufgrund der Verantwortlichkeit
gegeniiber der Menschheit in der eigenen Person
nicht gestattet werden kann.

Dementsprechend setzt Kant auch der Verfligbarkeit
des eigenen Korpers in der Medizin enge Grenzen.

> Durch die Erklarung, ,dieser duBere Gegenstand
ist mein®, wird ,allen anderen eine Verbindlichkeit
auferlegt ..., die sie sonst nicht hatten, sich des
Gebrauchs desselben zu erhalten" (Die Metaphysik
der Sitten, S. 253). — ,Die Metaphysik der Sitten"
wird im Folgenden als ,MdS" abgekirzt. Die Sei-
tenangaben beziehen sich auf die Akademie-Aus-
gabe.

16 ygl. MdS, S. 260.

7 Wie z. B. Weber (2005: 43) ausfithrt, kann vor
allem dann von Informationen als Giitern ge-
sprochen werden, wenn der Schwerpunkt auf den
pragmatischen Aspekt von Informationen gelegt
wird, also die Tatsache, dass Informationen Be-
standteil von Handlungsabfolgen sein konnen.
Dies trifft auf unser Beispiel zu, da es um die Wei-
tergabe und Nutzung von bestimmten Infor-
mationen geht. Dem gegeniber steht eine Sicht-
weise, welche einen prinzipiellen Unterschied zwi-
schen Informationen und materiellen Gitern ein-
fordert. Im Rahmen dieses Beitrages wollen wir
jedoch von einer prinzipiellen Analogieféhigkeit
ausgehen.

18 Mds, S. 270.
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Sich selbst eines ,Organs zu berauben (verstim-
meln), z. B. einen Zahn zu verschenken oder zu
verkaufen, um ihn in die Kinnlade eines anderen zu
pflanzen ... gehért zum partialen Selbstmorde™* und
ist somit verwerflich. Die Amputation eines ab-
gestorbenen oder absterbenden Organs ist hingegen
erlaubt, wenn es die Pflicht zur Selbsterhaltung
erfordert. Wir gehen davon aus, dass analog Pa-
tienten der Nutzung ihres Korpers zum Zweck der
Produktion von genetischen Informationen zustim-
men dirfen, sofern dies der Erhaltung ihrer Ge-
sundheit dient.?

Nun verfiigen Privatpersonen in der Regel nicht tber
die notwendigen Produktionsmittel, um die Informa-
tionen in der bendtigten elektronischen Form her-
zustellen. Allerdings bedarf die Produktion dieser
Informationen der Zustimmung der betroffenen
Person,”’ so dass aus dem ,vereinigten Willen
beider"?? ein Vertrag entsteht. Da es nicht im Inte-
resse des Patienten ist, dass die in Folge des Vertra-
ges entstandene Information ohne jegliche Ein-
schrankung weitergeben wird, sollte die Zustim-
mung nur dann erfolgen, wenn ihrer Verfiigbarkeit
Grenzen gesetzt sind.” Nach Kant darf er sogar nur
unter diesen Bedingungen zustimmen.

Dadurch dass andere von der Nutzung der Informa-
tion ausgeschlossen werden, wird die Information
dann eigentumsdhnlich; wenn sich die legitime
Nutzung nur auf einen bestimmten Personenkreis
beschrankt, erhalt sie den Charakter eines ge-
meinsamen Eigentums. ,Gemeinsames Eigentum®
deshalb, weil nun eine Gruppe von Personen alle
anderen von der Nutzung ausschlieBen kann. Diese
Idee findet sich in der Rechtslehre Kants jedoch
nicht. Er kennt zwar den Begriff des ,,gemeinsamen
Eigentums™ von zwei Personen, allerdings soll dieser
nur dann verwendet werden, wenn einem der

19'Mds, S. 423.
20 Mds, S. 419.

21 Wie z. B. Savulescu (2002: 649) zu Recht betont,
setzt jede Form der arztlichen Behandlung die
Zustimmung des Patienten voraus.

22 ygl. MdS, S. 272.

2 Dies |88t sich mit der Feststellung Kants begriin-
den, dass der Mensch gendtigt ist, seine Ansichten
in der Regel vor anderen Menschen zu ver-
schlieBen, damit niemand zu seinem Schaden da-
von Gebrauch macht. Hieraus ergibt sich der be-
sondere Wert der ,moralischen Freundschaft". vgl.
MdS, 471f.
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beiden Miteigentiimer ,nur der ganze Besitz ohne
Gebrauch, dem anderen aber aller Gebrauch der
Sache samt dem Besitz zukommt ... ."** Da Eigen-
tum an einer Sache aber bedeutet, beliebig mit ihr
verfahren zu koénnen, kann in unserem Fall von
gemeinsamem Eigentum nicht die Rede sein, denn
der Patient kann dem Vertrag nur unter der Bedin-
gung zustimmen, dass die Information nicht beliebig
weitergeben wird. Deshalb bleibt der Patient der
alleinige Eigentimer, auch wenn er nicht allein in
der Lage ist, die Information herzustellen.?

Dem entsprechend kann auch der Kostentrager
nicht Eigentiimer der Information werden, sondern
ihm koénnen lediglich gewisse Nutzungsrechte (iber-
tragen werden, welche zuvor der medizinischen
Institution vom Patienten libertragen wurden.*

Der Schutz der kontextuellen
Integritat

Da genetische Informationen in der Regel ein Leben
lang giiltig bleiben” und zudem z. T. Aussagen (iber
nachfolgende Generationen zulassen, ist der prin-
zipielle Anspruch auf Léschung zu betonen. Dieser
kommt nach dem bisher Gesagten dem Patienten als
alleinigem Eigentiimer zu.?®

24 Mds, 270.

% Eigentum bedeutet hierbei vor allem, dass andere
von der Nutzung der Information zunachst einmal
ausgeschlossen werden kénnen, soweit die Infor-
mation den Besitzer speziell betreffen. Zur Ver-
wendung der Informationen zu Forschungs-
zwecken: s. unten. Zur Kritik an dem Schutz von
genetischen Informationen durch Eigentumsre-
gelungen vgl. z. B. Spinello (2006).

% Nutzungsrechte sind ein zentraler Bestandteil der
deutschen Auffassung des Urheberrechts, nach
dem ein Urheber stets im Besitz des Urheber-
rechts an einem Werk bleibt und lediglich zeitlich,
raumlich und inhaltlich begrenzbare Nutzungs-
rechte verauBern kann (Gesetz liber Urheberrecht
und verwandte Schutzrechte, § 31ff.).

27 Ausnahmen, wie die Méglichkeit der sog. ,Genthe-
rapie”, kdnnen hier vernachlassigt werden.

%8 Als rechtliche Grundlage kommen in Deutschland
z. B. §20 und §35 des Bundesdatenschutzgesetzes
in Betracht.
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Dem entsprechend muss nach der Verwendung im
Endscheidungsprozess beziiglich des wirksamsten
Medikamentes die genetische Information geléscht
werden, sollte der Patient nur der Verwendung zu
diesem einen Zweck zugestimmt hat. Denkbar ist
jedoch auch, dass eine einschrankende Zustimmung
zur weiteren Verwendung der Information gegeben
wird, so dass diese z. B. zusammen mit den Infor-
mationen von anderen Patienten oder Probanden in
anonymisierter Form statistisch ausgewertet werden
darf.

Es wadre auch mdglich, die Informationen nicht zu
anonymisieren, sondern zu pseudonymisieren, Sso
dass eine spatere Zustimmung zu bestimmten
Verwertungsformen méglich wird.?® Forscher kénn-
ten dann z. B. Anfragen bei Personen stellen, deren
Pseudonym sie kennen, ohne Zugriff auf weitere
personenbezogene Daten zu haben. Diese Anfragen
kdnnten z. B. die Einladung zu einer Nachuntersu-
chung® oder die Bitte um weitere Nutzungsrechte
sein, wobei vorauszusetzen ist, dass die Patienten
Uber geeignete Kommunikationsmittel verfligen und
die Schnittstelle zwischen Patient und medizinischer
Institution so ausgestaltet ist, dass sie die Grenzen
der medizinischen Sphare nicht gefahrdet.

Die Aufrechterhaltung der medizinischen Sphére
liegt dabei auch im Interesse der medizinischen
Institutionen, welche einen geeigneten Rahmen
schaffen miussen, innerhalb dessen Patienten und
Probanden sicher sein kdnnen, dass die Preisgabe
bestimmter Informationen angemessen ist und ihre
Verarbeitung nur nach den Ublichen Normen erfolgt.
Dies sind zugleich die beiden Kriterien, die Nis-
senbaum ihrem Konzept von der ,kontextuellen
Integritat" zugrunde legt.>!

Eine geeignete (technische) Infrastruktur kénnte
dazu beitragen, dass der Anspruch auf kontextuelle
Integritdt gewahrt wird, wobei der Kontext z. B. in

29 Wir denken hier an ein an System wie es z. B. von
Roger-Francis (1998) vorgeschlagen wurde, das
wir hier um die Mdglichkeit der Kommunikation
mit den Patienten erganzen. Vgl. Nagenborg
(2005: 171). — Ahnlich der Vorschlag von DeCew
(2006: 128).

3% Im Falle einer Nachuntersuchung ware denkbar,
dass diese durch einen anderen Forscher oder
eine andere medizinische Institution erfolgt, wo-
durch die Pseudonymitat des Patienten bzw. Pro-
banten gewahrt werden wiirde.

3! Nissenbaum (2004: 138).
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Form von Metadaten mit transportiert werden
konnte.* In der einfachsten Form konnte die ur-
spriingliche Sphdre als Metadatum angesehen
werden, Metadaten kdnnten aber den Umfang der
Zustimmung des Patienten transportieren, die
Zustimmung zu spateren Anfragen bzgl. erganzen-
der Nutzungsrechte, ein ,Verfallsdatum™ usw.

Dies ware auch im Sinne der Forschung, wie die
anhaltende Diskussion um die Mdglichkeit des ,,one-
time general consent" zeigt.** Dabei geht es darum,
ob Patienten und/oder Probanden die Mdglichkeit
haben sollen, einmalig ihre Zustimmung zu allen
moglichen, legitimen Verwertungsformen zu ge-
ben.>* Ein entsprechende Infrastruktur, die auch
spatere Nachfragen erlaubt, scheint hier eine in-
teressante Losung. Zudem kénnte durch ein solches
System die Fahigkeit zur Selbstbestimmung des
Patienten gestarkt werden, die z. B. auch Uber den
Fortgang der Forschung in Kenntnis gesetzt werden
kénnen.*

Die Grenzen der medizinischen
Sphare

Fassen wir das bisher Gesagte zusammen, so kén-
nen wir zu dem Schluss kommen, dass es Falle
geben mag, bei denen die Verwendung von geneti-
schen Informationen im genannten Umfang als
legitim erscheint. Mit der Spharen-Auffassung der
informationellen Gerechtigkeit Nissenbaum verfligen
wir Uber ein Konzept, mit denen sich notwendige
Rahmenbedingungen formulieren lassen. Eine
Kantische Auffassung von Eigentum starkt dabei die
Position des Patienten, weil sie die Mdoglichkeit
begrenzt, Informationen Uber sich produzieren zu
lassen, und dadurch das Konzept des blockierten
Austausches zusatzlich stiitzt.

32 vgl. Star / Bowker (2006: 238) zur Bedeutung von
,metadata standards" in Hinblick auf Infrastruk-
turen.

33 Wendler (2006) sowie die Reaktionen auf seinen
Beitrag von Hunter (2006) u. a. seien hier als ak-
tuelles Beispiel genannt.

3 Legitime Verwertungsformen" kdnnten z. B.

durch Ethikkommissionen gewahrleistet werden.

% Savulescu (2002: 651) nennt dies als einen
Grund, warum das Einholen der Zustimmung von
Fall zu Fall von Vorteil ware.
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Allerdings setzt das Modell eine intakte medizinische
Sphare voraus, welche unseres Erachtens durch den
zunehmenden 6konomischen Druck in Frage gestellt
wird.*® Denn abgesehen davon, dass die Aufrechter-
haltung der Sphére voraussetzt, dass alle sich nach
den Normen richten, tragt auch die zunehmende
Privatisierung von medizinischen Institutionen oder
die Auslagerung von Teilaufgaben in die Privatwirt-
schaft dazu bei, dass nicht mehr sichergestellt ist,
dass die besonderen Normen der medizinischen
Sphare auch weiterhin ihre Giiltigkeit haben. Ein
schones Beispiel findet sich bei Nelson (2006), der
von einem Krankenhaus berichtete, das Diktate bei
einer Firma schreiben lieB. Diese Firma vermittelte
den Auftrag an eine weitere Firma, die schlieBlich
eine Person im Ausland mit dem Abschreiben der
Diktate beauftragte und nicht bezahlte, worauf hin
die betreffende Person versuchte, das Krankenhaus
mit der Veroffentlichung der Patientenakten zu
erpressen.’” Auch jenseits solcher Horrorszenarien
macht z. B. ein Blick in den ,Health Insurance
Portability and Accountability Act” (HIPPA) deutlich,
was eine zunehmende Privatisierung der medizini-
schen Sphare bedeutet. Dieser regelt namlich die
Weitergabe von Patienteninformationen an “health
care organisations, including hospitals, physicians’
offices, health care plans, employers, public health
authorities, life insurances, clearing houses, billing
agencies, information systems and ‘any ... person or
organisation who furnishes, bills or is paid for health
care in the normal course of business.”>®

Bedenklich erscheint uns deswegen, wenn fiir die
Nutzung von genetischen Informationen allein
aufgrund von Kosteneinsparungsgriinden argumen-
tiert wird, ohne dabei zu beachten, dass aufgrund
der besonderen Natur dieser Informationen auch ein
hoher Aufwand notwendig ist, um eine geeignete
Infrastruktur zu schaffen, welche den berechtigten
Zugriff regelt und den Fluss der Informationen in
angemessener Form blockieren kann.

3% Auch ein Interesse an bestimmten Daten zum
Zweck der Kriminalpravention usw. ware denkbar,
soll hier aber nicht diskutiert werden.

37 Leider war es nicht méglich, die Authentizitit des
Beispiels von Nelson (2006: 186) zu lberpriifen,
da die von ihm genannte Quelle selbst keine
Nachweise enthdlt.

3 Moskop/Marco/Larkin u. a. (2005: 56), vgl. auch
Nagenborg (2005: 173) sowie DeCew (2006:
122).

Michael Nagenborg and Mahha El-Faddagh:

So hilfreich also die Sphédrenauffassung fiir die
Beurteilung von Systemen zur Informationsverar-
beitung ist, so wenig kénnen wir davon ausgehen,
dass die Sphdren auf Dauer bestehen, wenn wir
hierfiir nicht Sorge tragen.
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