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—— EDITORIAL

La bioéthique: ¢ca bouge en Suisse!

La Suisse est réputée ctre un pays ou les choses évoluent lentement. Or, au-dela du débat sur
le bien-fondé de cette théese, force est de reconnaitre que, en ce qui concerne la bioéthique,
elle est enticrement fausse. En effet, il suffit a ce propos de considérer le nombre impres-
sionnant de comités d’éthique biomédicale qui sont déja disséminés tout au long du pays’ ;
de constater P'intense activité législative et les référendums ayant pour objet des questions de
bioéthique ; de voir que quelques principes sur la matiére ont été expressément inclus dans la
Constitution fédérale, un fait unique en Europe, etc.

Mais il y a encore d’autres indices qui montrent bien que la bioéthique est loin d’¢tre languis-
sante en Suisse. L’un de ces indices est le fait que la Suisse accueillera en 2007 le Congrés an-
nuel de P’Association Européenne des Centres d’Ethique Médicale (AECEM en francais,
EACME en anglais). Ces journées, auxquelles participeront prés de 200 experts de différents
pays, auront lieu a Zurich entre le 13 et le 15 septembre 2007. 11 s’agit d’un événement ma-
jeur pour la bioéthique européenne, puisque TAECEM, qui existe depuis 1985, regroupe en-
viron 50 centres d’éthique biomédicale de ’'Europe, tant de 'Est que de 'Ouest.

11 faut signaler que le Congrés se fait en Suisse grace a I'initiative du Professeur Michel Val-
lotton, membre du comité de PAECEM et ancien président de la Commission Centrale
d'Ethique de I'Académie Suisse des Sciences Médicales (SAMW-ASSM). En ce qui concerne
Porganisation du Congres, elle est assurée conjointement par la toute récente Chaire
d’éthique biomédicale de I'Université de Zurich et par ’Académie Suisse des Sciences Médi-
cales, avec le soutien dun ensemble d’institutions, parmi lesquelles la Société Suisse
d’Ethique Biomédicale (SGBE-SSEB).

Le Congres mettra 'accent sur la professionnalisation croissante de la bioéthique en Europe
et son engagement dans les débats publics, politiques et professionnels. Les questions-clés
seront : Comment la bioéthique affecte-t-elle le monde réel des pratiques biomédicales ? Et a
linverse, comment le monde réel de la médecine affecte-t-il la bioéthique ? Cette thématique
sera examinée en partant de quatre perspectives différentes : 1. La bioéthique et son identité
professionnelle. 2. L’expertise bioéthique dans la sphere publique. 3. La consultation
d’éthique dans les différents domaines professionnels liés a la médecine. 4. L’éducation en
éthique biomédicale.

Nous nous félicitons que cet événement majeur de la réflexion bioéthique européenne se dé-
roule en Suisse, avec le soutien d’'un bon nombre d’institutions engagées dans ce domaine.
Nous espérons qu’il puisse vraiment contribuer aux réflexions sur ces questions, tant en
Suisse que dans le reste de 'Europe.

Roberto Andorno et Nikola Biller-Andorno, Chaire d éthique biomédicale, Université de Zurich

1D’apres un article publié récemment dans le Newe Ziircher Zeitung, le nombre de comités d’éthique existant en
Suisse, toutes catégories confondues, est de plus de 200, dont la plupart s’occupent des questions d’éthique bio-
médicale. Voir : Barbara Bleisch, « Gut beraten. Von der Arbeit und Entl6hnung in Schweizer Ethikkommissio-

nen », NZZ, 10 mai 2000.



«Gesundheit als Erméglichungsgut» — ein Beitrag zur Rationierungsdebatte

Gesundheit, Gerechtigkeit, Gluck.
Ethische Bemerkungen zum Umgang mit den Errungen-

schaften der modernen Medizin

Markus Zimmermann-Acklin, Lebr- und Forschungsbeauftragter am Institut fiir Sozialethik der Universitat Luzern

Ist die Gesundheit unser héchstes Gut?! Auch
wenn berechtigte Zweifel angebracht sind, ist es
doch offenkundig, dass die Gesundheit einen
besonders hohen Stellenwert in unserer Werte-
hierarchie einnimmt. Nicht zufillig steht sie
hinter der Arbeitslosigkeit seit Jahren auf Platz
zwel im Sorgenbarometer der Schweizerinnen
und Schweizer, viele verdanken dem Gesund-
heitsbereich ihren Arbeitsplatz, als Medienthema
garantiert sic hochste Einschaltquoten. ,,Leben
bis 100 lautet einer der Titel, die in den Buch-
handlungen unter der Rubrik ,,Gesundheit, Fit-
ness, Wellness“ zu finden sind, und im Zeichen
der gegenwirtigen Individualisierungs- und O-
konomisierungstendenzen lautet der Untertitel:
»Mein Koérper — mein Kapital“z. Die chemalige
WHO-Generaldirektorin Gro Harlem Brundt-
land setzt mit ihrem Buchtitel ,, Grundrecht Ge-
sundheit. Eine Vision: Mehr Lebensqualitit fir
alle“3 einen anderen Akzent, indem sie die Ge-
sundheit in einen Zusammenhang mit Fragen
nach der internationalen Verteilungsgerechtigkeit
bringt. Angesichts zunehmender Gesundheits-
kosten und damit verbundener Finanzierungs-
schwierigkeiten erhilt gegenwirtig auch das
Thema der ,,Gerechtigkeit in der modernen

! Der Text geht zuriick auf einen Vortrag, der an den
Luzerner Trendtagen Gesundheit 2005 gehalten
wurde. Fur Diskussionen und Ideen danke ich den
Studierenden der Uni Luzern, die im Wintersemes-
ter 2005/2006 an einem Seminar zum gleichnami-
gen Thema teilgenommen haben, fir wertvolle
Hinweise danke ich zudem Herrn lic. biol. Rouven
Porz, der sich im Rahmen eines Dissertationspro-
jekts mit den Zusammenhangen zwischen Erfah-
rungen, Normativitdt und Sinnfragen beschaftigt.

2'S. Meryn, Leben bis 100. Mein Korper — mein
Kapital, Wien 2002.

3 G. H. Brundtland, Grundrecht Gesundheit. Eine
Vision: Mehr Lebensqualitat fur alle, Frankfurt/New
York 2000.

2

Medizin“* und der Rationierung neue Aufmerk-
g
samkeit.

Gemiss Aristoteles besteht das hochste Gut
des Menschen im Glick (gr. eudaimonia), d.h.
darin, ein glickliches Leben fihren, gut leben
(eu zen) und gut handeln (eu prattein) zu kon-
nen. Daran ankniipfend ergibt sich eine erste
Abgrenzung: Die Gesundheit ist weder das
héchste Gut noch ist sie eine in jedem Fall not-
wendige Bedingung fir ein gutes Leben. Auch
kranke Menschen, Menschen mit schweren Ein-
schrinkungen oder Behinderungen kdnnen ein
gluckliches bzw. gutes Leben fithren. Das Arthur
Schopenhauer zugeschriebene Wort ,,.Die Ge-
sundheit ist nicht alles, aber ohne die Gesund-
heit ist alles nichts® ist daher mit Vorsicht zu
handhaben: Ohne die Gesundheit ist noch lange
nicht ,,alles nichts“.6 Was damit gemeint sein
kann, zeigt die Erzihlung ,,Oskar und die Dame
in Rosa“ von Eric-Emmanuel Schmitt: Zwar hat
bei Oskar die letzte Hoffnung auf Heilung, eine
Knochenmarktransplantation, versagt. Niemand
im Spital will mit dem zehnjihrigen Jungen offen
dartiber reden, dass er nur noch wenige Tage zu
leben hat: ,,Alle stellen sich taub®.” Den Wider-
stinden zum Trotz lebt Oskar die letzten Tage
seines Lebens aber in vollen Ziigen, wie im Zeit-
raffer jeden Tag wie ein Jahrzehnt einer ,,Not-
malbiographie®.

* Vgl. O. Rauprich/G. Marckmann/J. Vollmann
(Hrsg.), Gleichheit und Gerechtigkeit in der moder-
nen Medizin, Paderborn 2005.

> Vgl. Aristoteles, Nikomachische Ethik, Hamburg
2006, 43—72 (Erstes Buch).

6 Vgl. dazu das Buch zur gleichnamigen Ausstellung
im Deutschen Hygienemuseum 2001, hier z.B. die
Rede von ,der Prophetie der behinderten Men-
schen® in einem Beitrag von D. Mieth, Vom Anfang
und Ende des Lebens. Kriterien zur Bestimmung
des menschlichen Lebens unter ethischer Perspek-
tive, in: Deutsches Hygienemuseum (Hrsg.), Der
imperfekte Mensch. Vom Recht auf Unvollkom-
menheit, Dresden 2001, 51-68, bes. 62-64.

7 E. E. Schmitt, Oskar und die Dame in Rosa, Zirich
2003, 17.



Gesundheit und Gerechtigkeit

Die Gesundheit ist ein Ermoglichungsgut. Sie
bietet eine Disposition, eine mehr oder wenige
ginstige Ausgangslage, jedoch weder Inhalt
noch Ziel fir ein erfilltes oder gelungenes
menschliches Leben. In vielen Gesundheitsdefi-
nitionen ist von einem Gleichgewichtszustand
die Rede, dessen Bedeutung meist erst dann be-
wusst wird, wenn dieser Zustand aus dem Lot
geraten ist — von Georg Gadamer auch als die
,»Verborgenheit der Gesundheit* beschrieben.®
Die Definition im Bericht ,,Ziele und Aufgaben
der Medizin zu Beginn des 21. Jahrhunderts* der
Schweizerischen Akademie der medizinischen
Wissenschaften lautet:

,Die Gesundheit ist ein Fliessgleichgewicht,
welches das Individuum stindig mit seiner Um-
welt herzustellen versucht, um sein Wohlbefin-
den zu optimieren (...). In diesem Fliess-
gleichgewicht beeinflussen vier Dimensionen
den jeweiligen Gesundheitszustand, nimlich die
biologisch-genetischen Gegebenheiten, die me-
dizinisch-technischen Méglichkeiten (...) sowie
der Lebensstil und die Umweltfaktoren.’

In dieser vom Public Health-Ansatz beein-
flussten Bestimmung der Gesundheit wird her-
vorgehoben, dass die Gesundheit nicht nur von
medizinisch-technischen Méglichkeiten abhingt,
sondern mehrdimensional beeinflusst ist.' Hin-
sichtlich aller vier Dimensionen sind in unserer
Gesellschaft die Spiesse ungleich lang verteilt.
Das ist der Ausgangspunkt fir dic Rede vom
Menschenrecht auf Gesundbeit: Anvisiert wird ein
moglichst fairer Ausgleich im Sinne der Herstel-
lung einer Chancengleichheit. Insofern ist die

8 Vgl. G. Gadamer, Uber die Verborgenheit der
Gesundheit, Frankfurt a.M. 1993.

° F. Gutzwiller/O. Jeanneret, Grundverstandnis von
Gesundheit, in: Dies. (Hrsg.), Sozial- und Praven-
tivmedizin. Public Health, Bern 1996, 235, zitiert in:
SAMW/FMH  (Hrsg.), Projekt Zukunft Medizin
Schweiz. Ziele und Aufgaben der Medizin zu Beginn
des 21. Jahrhunderts, Basel 2004, 18.

10 Johannes Bircher stellt zur Diskussion, unter
Gesundheit neu einen dynamischen (in Abhangig-
keit zum Alter, dem kulturellen Kontext und der
personlichen Verantwortung variierenden) Zustand
des Wohlbefindens zu verstehen, der sich als
Summe eines individuellen physischen, geistigen
und sozialen Potentials ergebe; aufgrund der star-
ken Betonung der personlichen Verantwortung fiir
die eigene Gesundheit ergibt sich in diesem Kon-
zept eine starke Gewichtung der Autonomie sowie
der Eigenverantwortung, vgl. J. Bircher, Towards a
dynamic definition of health and disease, in: Medi-
cine, Health Care and Philosophy 2005; 8: 335-341.

Gesundheit ein oOffentliches Gut, fiir das ein
Staat Sorge tragen sollte, indem er beispiclsweise
fur seine Bewohnerinnen und Bewohner den
Zugang zu einer solidarisch finanzierten gesund-
heitlichen Grundversorgung ermdoglicht. In der
Ethik ist in diesem Zusammenhang auch — im
Sinne der Public Health-Idee des Empower-
ments — die Rede von der Befihigungsge-
rechtigkeit: Der Staat sollte die Verteilung der
zur Verfiigung stehenden Ressourcen so beein-
flussen, dass eine Entfaltung der grundlegenden
Fihigkeiten fur jeden und jede mdglich ist.”
Dazu zwei Konkretisierungen:

Erstens sind Personen mit niedrigem sozio-
okonomischen Status in der Schweiz benachtei-
ligt: Sie sind stirker von gesundheitlichen Beein-
trichtigungen betroffen als andere und haben
eine signifikant niedrigere Lebenserwartung." Im
Sinne der Herstellung der Chancengleichheit in
der Gesellschaft sollten sie demnach eine wichti-
ge Zielgruppe fur Massnahmen der Gesund-
heitsférderung sein. Eine 2004 abgeschlossene
Nationalfondsstudie kommt zu folgendem Er-
gebnis: ,,Da sich im Rahmen der gegenwirtigen
und zukinftigen Wirtschaftslage diese Probleme
(die negativen gesundheitlichen Befunde bei
niedrigem Sozialstatus, d.V.) noch cher verschir-
fen als vermindern (;survival of the fittest’), ist
die Gesundheitspolitik in diesem Bereich beson-
ders gefordert.“14 Die Autorin und der Autor der
Studie betonen zudem, dass diese Situation nur
teilweise durch das (Fehl-)Verhalten der Betrof-
fenen bedingt und zum guten Teil auf soziale
und psychische Einflisse zurtickzufithren sei.

Zweitens zeigt der mangelnde Zugang zur
antiretroviralen Therapie fur HIV/AIDS-Patien-
ten in den meisten Niedrig- und Mittellohnlin-

"' "Vgl. R. Knaack/B. Somaini/F. Kiichler, Public
Health-Interventionen zwischen Gesundheitspolitik
und Gesundheitsmanagement, in: C. A. Zenger/T.
Jung (Hrsg.), Management im Gesundheitswesen
und in der Gesundheitspolitik. Kontext — Normen —
Perspektiven, Bern 2003, 83-93.

12 vgl. die Ubersicht bei Katja Winkler, Kérperlichkeit
— Gesundheit — Leben. Zur Begrindung einer all-
gemeinen Gesundheitsversorgung aus der Perspek-
tive des Capabilities approach, in: Jahrbuch fir
Christliche Sozialwissenschaften 47 (2006) 129-
149.

3 vgl. G. Kiinzler, Arme sterben friiher, in: Caritas
Sozialalmanach. Gesundheit — eine soziale Frage,
Luzern 2003, 67-80.

4 B. Bisig/F. Gutzwiller (Hrsg.), Gesundheitswesen
Schweiz. Gibt es Unter- oder Uberversorgung, Bd.
1, ZUrich/Chur 2004, 225.



dern der Welt, dass der medizinische Fortschritt
die Kluft hinsichtlich der gesundheitlichen Ver-
sorgung zwischen Arm und Reich weltweit noch
grosser werden ldsst, als sie ohnehin schon ist.
Die Folgen der HIV/AIDS-Epidemie machen
dies auf besonders drastische Weise deutlich,
insofern in den nichsten Jahren weltweit tber 6
Millionen Menschen an den Folgen von HIV/
AIDS sterben werden, wenn sie weiterhin keinen
Zugang zur antiretroviralen Therapie erhalten.
Beim Versuch der Umsetzung des grundlegen-
den Rechts auf gesundheitliche Versorgung — zu
denken ist beispielsweise an die mit dem HI-
Virus infizierten Neugeborenen oder die vielen
Menschen, die in den letzten Jahren in Zentral-
china durch verseuchte Blutkonserven ange-
steckt wurden, also Menschen, die auch mit
sinnvollen Priventionskampagnen nicht zu er-
reichen sind — kann es nicht bloss um die Ver-
sorgung mit dem Notwendigsten bzw. um ein-
fachste medizinische Massnahmen gehen, son-
dern, wie im Fall der antiretroviralen Therapie,
um den Zugang zu Produkten der modernsten
Medizin. Die pharmazeutische Forschung und
der zur Finanzierung derselben nétige Patent-
schutz fir neue Medikamente sind darum aus
ethischer Sicht zu begriissen. Angesichts der
vorgegeben Katastrophe — dem nationalen Not-
stand beispielsweise in Lindern der Karibik und
des stidlichen Afrikas — muss es allerdings mog-
lich sein, die durch den Patentschutz errichteten
Barrieren zugunsten der hilfsbedirftigen Men-
schen und Gesellschaften zu Uberwinden. Der
Grundstein dafur wurde bereits in der Doha-Et-
klirung von 2001 gelegt, insofern in diesem
Dokument den Lindern in nationalen Notsitua-
tionen ausdricklich erlaubt wird, das TRIPS-Ab-
kommen'e zum Schutz der Patente zu umgehen
und entweder — wie Thailand, Brasilien oder
Indien — selbst billige Generika herzustellen,
oder diese zu importieren.17 Die Ergebnisse der

3 vgl. UNAIDS/WHO, Die AIDS-Epidemie. Status-
bericht Dezember 2005, Genf 2005; A. A. van Nie-
kerk/L. M. Kopelman (Eds.), Ethics and AIDS in
Africa, Walnut Creek 2005.

' Das Akronym TRIPS steht fiir das Ubereinkom-
men Uber handelsbezogene Aspekte der Rechte am
geistigen Eigentum (Agreement on Trade-Related
Aspects of Intellectual Property Rights).

'7Vgl. WHO, The World Health Report 2004. Chan-
ging History, Genf 2004; UNAIDS, Report on the
Global AIDS Epidemic. 4th Global Report, Genf
2004; WHO/UNAIDS, Progress on Global Access to
HIV Antiretroviral Therapy. A Report on “3 by 5" and
Beyond, Geneva, March 2006; M. Zimmermann-
Acklin, Bioethik und HIV/AIDS. Sozialethische Uber-

4

»3 by 5-Initiative™ der WHO, deren Ziel darin
bestand, bis Ende 2005 gesamthaft drei Millio-
nen Menschen mit den nétigen Medikamenten
zu versorgen, zeigen, dass zwar die Versor-
gungslage in den Niedrig- und Mittellohnlindern
in den letzten Jahren deutlich verbessert werden
konnte, dass die Medikamentenpreise allerdings
nach wie vor viel zu hoch liegen.18

Gesundheit und Gliick

Genauso, wie sich heute in den Buchhandlungen
unterschiedlichste Gesundheitsberater auftir-
men, werden Anklageschriften angeboten, wel-
che die Gesundheits- und Pharmaindustrie an
den Pranger stellen. Ein gigantischer Markt mit
immer neuen Produkten nimmt sich aller denk-
baren Lebensprobleme und -krisen an und ver-
spricht, diese durch Medikamente zu I&sen.
Gleichzeitig treffen die Angebote auf eine enor-
me Erwartungshaltung und Nachfrage.w

Ein Beispiel bietet ein neues Testosteron-
pflaster, fir das gegenwirtig mit sehr grossen
Investitionen ein Markt vorbereitet wird. Ver-
sprochen wird die Losung des Problems der
weiblichen sexuellen Dysfunktion: Angeblich
leiden fast die Hilfte aller amerikanischer Frauen
unter dieser schwierig zu definierenden ,,krank-
haften Stérung®, die nun endlich angegangen
werden konne.” Unter dem ironischen Titel
,»otay calm everyone, there’s Prozac in the drink-
ing water* berichtete Mark Townsend im August

legungen zum weltweiten Zugang zur antiretrovira-
len Therapie, in: J.-P. Wils/M. Zahner (Hrsg.), Theo-
logische Ethik zwischen Tradition und Modernitats-
anspruch, Freiburg i.Br./Freiburg i.Ue. 2005, 197—
215.

8 vgl. WHO/UNAIDS, Progress (a.a.0.): Die Be-
handlung bei einer Primartherapie (z.B. mit Zidovu-
dine plus Lamivudine plus Efavirenz) kostet in Nied-
riglohnlandern nach wie vor durchschnittlich US$
268,- pro Jahr und Person; fir eine Sekundar-
therapie (z.B. Tenofovir plus Abacavir plus Lopina-
vir) ist in Niedriglohnlandern durchschnittlich US$
1'888,- pro Jahr und Person zu bezahlen, in Lan-
dern mit mittleren Einkommen US$ 4'126,-.

1 Vgl. H. Kress, Beeintrachtigt der medizinische
Fortschritt die menschliche Freiheit?, in: P.
Dabrock/T.  Jéhnichen/L.  Klinnert/ W.  Maaser
(Hrsg.), Kriterien der Gerechtigkeit. Begriindungen —
Anwendungen — Vermittlungen, Gutersloh 2003,
215-232; R. Krapf, Wen behandeln? Gesunde oder
Kranke?, in: Schweiz Med Forum 2005; 5: 159-160.

2 vgl. R. Moynihan, The marketing of a disease:
female sexual dysfunction, in: BMJ 2005; 330: 192—
194.



2004 im britischen Observer, es wiirden so viele
Englinder regelmissig den Gefuhlsaufheller
bzw. das Antidepressivum Prozac einnechmen,
dass Spuren des Medikaments bereits im
Grundwasser und in den Flissen Englands
nachzuweisen seien.”’ Weitere Problemzonen,
die durch Medikamente angegangen werden
sollen, sind leicht auszumachen, angefangen bei
Potenzschwierigkeiten, tber Angsterkrankungen,
Schwermut, Traurigsein, Anpassungs- und Ess-
storungen, Mudigkeit, Selbstzweifel, Um-
bruchphasen im Leben, Alterserscheinungen bis
zum Ubergewicht.

Ebenso wichtig wie die Marktmechanismen,
die hier genutzt werden und zu riesigen Gewin-
nen fihren, ist die Berticksichtigung der Erwar-
tungshaltung bei den Konsumentinnen und
Konsumenten: Nicht selten werden Loésungen
fir personliche und soziale Probleme heute von
der Medizin erwartet, besonders exponiert an
den Rindern des Lebens, bei der Zeugung, der
Geburt und im Sterben (kénnen 10 Gramm
Natriumpentobarbital ein gutes Sterben gewihr-
leisten???). Die ,,Medikalisierung® vieler Lebens-
bereiche widerspiegelt ebenfalls die Tatsache,
dass der Korper zu einem wichtigen Orien-
tierungspunkt in der Identititsbestimmung ge-
worden ist. Korperliche und kulturelle Abhin-
gigkeiten scheinen heute in der Wahrnehmung
an die Stelle zu treten, an der fruher soziale oder
psychische Einflisse gewichtet wurden. So wer-
den Erwartungen an die Gesundheitsindustrie
geférdert und auch von derselben bedient, die
friher an die Religion, die Familie, den Psycho-
analytiker, Philosophen oder Politiker gerichtet
wurden. Korpetliche ,,Umbaumassnahmen® und
der Einsatz von Psychopharmaka sind vielfach
an die Stelle gertickt, an denen noch vor einiger
Zeit Psychotherapien oder -analysen weiterhel-
fen sollten.?

2l M. Townsend, Stay calm everyone, there’s Pro-
zac in the drinking water, in: The Observer,
8.8.2004; vgl. auch S. Kretschmann, Zur Bedeutung
von Psychopharmaka — ein Bericht aus der Praxis,
in: Schweizerische Arztezeitung 2005; 86: 428-429.

22 Zur Diskussion der Beihilfe zum Suizid in der
Schweiz vgl. C. Rehmann-Sutter/A. Bondolfi/J.
Fischer/M. Leuthold (Hrsg.), Beihilfe zum Suizid in
der Schweiz. Beitrage aus Ethik, Recht und Medi-
zin, Bern 2006.

B vgl. J. S. Ach/A. Pollmann (Hrsg.), no body is
perfect. Baumassnahmen am menschlichen Korper
— Bioethische und asthetische Aufrisse, Bielefeld
2006; C. Elliott, Better Than Well. American Medici-
ne Meets American Dream, New York/London 2003.

Zu dieser Bewegung ist auch die so genannte
liberale Engenik zu zdhlen, deren Grundidee darin
besteht, den Menschen auf biologischem Wege
und tber autonome Entscheidungen einzelner
Menschen — auf der Basis des Prinzips der re-
produktiven Freiheit — zu verbessern bzw. um-
zubauen.” Auch wenn der Public Health-Ansatz
auf das Problem der Einseitigkeit eines rein bio-
logischen Menschenbildes aufmerksam macht,
hat er die problematische Schlagseite, das Wohl
der Gesamtheit — niamlich der 6ffentlichen Ge-
sundheit — Uber das Wohl und die Freiheit des
oder der Einzelnen zu stellen. Es ist zwar poli-
tisch nicht ganz korrekt, aber ich frage mich
angesichts der an sich sinnvollen Antiraucher-
kampagnen, ob die Vision einer suchtfreien Ge-
sellschaft nicht genauso am Menschen vorbei-
geht wie die Vision einer /idfreien Gesellschaft.
Das heisst weder, dass schidliche Stuchte zu
tolerieren oder gar zu férdern sind noch Leiden
einfach hinzunehmen ist, aber doch soviel, dass
ein Menschenbild, welches Grenzen und End-
lichkeit ignoriert, sich repressiv bzw. inhuman
auswirken kann.

Kommt hinzu, dass in diesem Rahmen die
Humangenetik und damit die genetische Dia-
gnostik unter dem Stichwort der ,,Public Health
Genetics™ neue Bedeutung erhalten.” Die zu-
nehmende Akzeptanz gegeniiber genetischen
Erklirungsmustern ist das eine, die Bedeutung
genetischer Tests und die pridiktive Medizin das
andere. Wihrend einerseits auch hier der Korper
zum Identifikationsort, mit Anspielung auf den
eingangs erwihnten Buchtitel quasi zum ,,geneti-
schen Kapital wird, ergeben sich andererseits
fundamentale Verschiebungen im Gesundheits-

2 vgl. N. Agar, Liberal Eugenics, in: P. Singer/H.
Kuhse (Eds.), Bioethics. An Anthology, Oxford
2000, 171-181; A. Buchanan/D. W. Brock/N. Da-
niels/D. Wikler, From Chance to Choice. Genetics
and Justice, Cambridge/New York/Melbourne 2000.
Zur kritischen Auseinandersetzung mit den Grund-
thesen der liberalen Eugenik vgl. J. Habermas, Die
Zukunft der menschlichen Natur. Auf dem Weg zu
einer liberalen Eugenik?, Frankfurt a.M. 2001, und
C. Wiesemann, Von der Verantwortung, ein Kind zu
bekommen. Eine Ethik der Elternschaft, Miinchen
2006.

2 vgl. A. Brand/P. Dabrock/N. Paul/P. Schréder,
Gesundheitssicherung im Zeitalter der Genomfor-
schung: Diskussion, Aktivitdten und Institutionalisie-
rung von Public Health Genetics in Deutschland.
Gutachten im Auftrag der Friedrich Ebert Stiftung.
Berlin 2004; M. J. Khoury/J. Little/W. Burke (Eds.),
Human Genome Epidemiology. A Scientific Founda-
tion for Using Genetic Information to Improve and
Prevent Disease, New York 2004.



und Krankheitsverstindnis. Mit den genetischen
Testergebnissen entsteht neu eine mittlere
Gruppe von ,,gesunden Kranken®: Patientinnen
und Patienten, die zwar klinisch gesund sind,
aufgrund eines genetischen Tests aber wissen,
dass sie, und unter Umstinden auch ihre Ange-
hérigen, mit einer gewissen Wahrscheinlichkeit
eine bestimmte Krankheit bekommen werden.
Problematische Auswirkungen hat das bislang
vor allem im Bereich der Prinataldiagnostik.
Wihrend Pro Infirmis, die grésste Fachorganisa-
tion fur Menschen mit Behinderungen in der
Schweiz, seit dem Jahr 2000 viel Geld fur die
Werbekampagne ,,Wir lassen uns nicht behin-
dern® investiert, zeigt eine empirische Studie,
dass sich in der Ostlichen Landeshilfte der
Schweiz etwa 95% der Eltern, die aufgrund einer
Prinataldiagnostik wissen, dass sie ein Kind mit
Down-Syndrom erwarten, fiir einen Schwanger-
schaftsabbruch entscheiden.”

Wird die Medizin zum Allheilmittel, mussen
Erwartungen enttduscht werden und bleiben
unbeantwortete Sinnfragen zuriick. Dabei dirf-
ten insbesondere der Umgang mit dem Defek-
ten, die Anerkennung von Krankheit, dem
Nicht-Normalen oder Imperfekten, religiés for-
muliert: dem Unerlésten im Menschen, wichtige
Themen sein.?’” Wie eine Welt aussihe, die darauf
nur die genetische Umprogrammierung oder den
Suizid als Antworten kennt, ist im Roman ,,Ele-
mentarteilchen® von Michel Houellebecq nach-
zulesen:™ Hier nehmen sich die beiden weibli-
chen Hauptfiguren das Leben, die cine, weil sie
plotzlich mit einer Behinderung leben soll, die
andere infolge einer Krebsdiagnose. Im Zentrum
steht die Frage nach dem Sinn des Lebens ange-
sichts von Behinderung, Leiden und Krankheit:
Welche Perspektive hat ein Leben mit Behinde-
rung, mit der Aussicht, krank und hinfillig zu

% vgl. www.proinfirmis.ch; F. Binkert/M. Mutter/A.
Schinzel, Impact of prenatal diagnosis on the preva-
lence of live births with Down syndrome in the east-
ern half of Switzerland 1980-1996, in: Swiss Medi-
cal Weekly 2002; 132: 478-484.

2vgl. U. H. J. Kortner, ,\Was ist der Mensch, dass
du seiner gedenkst?“ Fragen und Antworten theolo-
gischer Anthropologie im Gesprach mit der Medizin,
in: W. Végele/A. Dérries (Hrsg.), Menschenbild in
Medizin und Theologie. Fachsymposium zum inter-
disziplinaren Dialog, Rehburg-Loccum 2000, 47-73;
G. Schneider-Flume, Leben ist kostbar. Wider die
Tyrannei des gelingenden Lebens, Gottingen 2004,
bes. 82-113.

28 Vgl. M. Houellebecq, Elementarteilchen, Berlin
2001.
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sein, noch zu bieten? Am Ende des Romans
schligt der Autor die Schaffung eines neuen
Menschen nach seznez Bild und Gleichnis vor,
ein Mensch aus der Retorte, gezeugt durch Klo-
nen.

Drei Aufgaben

Die Spannungen, Ambivalenzen, teilweise sogar
Widerspriiche, welche zwischen der Einforde-
rung des Rechts auf Gesundheit einerseits und
den Gluckserwartungen an die Medizin anderer-
seits bestehen, lassen sich nicht wegdiskutieren.
Sie priagen auch die nicht selten kldglich ver-
laufenden Versuche, sich offentlich uber faire
Beschrinkungen im Bereich der gesundheitli-
chen Versorgung zu verstindigen: Wihrend die
eine Seite Solidaritit und Gerechtigkeit ein-
fordert und jede Form von Einschrinkung ab-
lehnt, weist die andere Seite auf Gberzogene An-
spriiche hin, ruft zur Besonnenheit auf und for-
dert eine klare Begrenzung der solidarisch finan-
zierten Gesundheitssicherung. Offensichtlich ha-
ben beide Seciten Recht. Aufgrund des zu-
nehmenden gesellschaftlichen Wohlstands, des
medizinisch-technischen Fortschritts und zu-
nehmender (Fehl-)Erwartungen an das System
der  Gesundheitsversorgung  dirften  Be-
schrinkungen in der solidarisch finanzierten
gesundheitlichen Versorgung mittel- und lang-
fristig unumginglich werden, so dass der offene
und interdisziplindre Austausch Uber gerechte
und sinnvolle Vorschlige schon aus pragmati-
schen Grinden nétig ist.”

Aus cthischer Sicht stellen sich darum ge-
genwirtig drei Aufgaben: Erstens ist iber das
Recht auf Gesundheit und die Solidaritit der
Gesunden mit den Kranken im Rahmen normati-
ver Ethiken nachzudenken. Zweitens sind mit
Blick auf die (Fehl-)Erwartungen an die Medizin

¥ Vgl. W. Kersting, Gerechtigkeitsprobleme sozial-
staatlicher Gesundheitsversorgung, in: Ders.
(Hrsg.), Politische Philosophie des Sozialstaats,
Weilerswist 2000, 467-507; F. Breyer, Okonomi-
sche Grundlagen der Finanzierungsprobleme im
Gesundheitswesen. Status quo und L&sungsmdg-
lichkeiten, in: D. Aufderheide/M. Dabrowski (Hrsg.),
Gesundheit — Ethik — Okonomik. Wirtschaftsethi-
sche und moralékonomische Perspektiven des
Gesundheitswesens, Berlin 2002, 11-27; O.
Rauprich et al. (Hrsg.), Gleichheit, a.a.0.; M. Zim-
mermann-Acklin, Rationierung im schweizerischen
Gesundheitswesen. Uberlegungen aus ethischer
Sicht, in: Deutsche Medizinische Wochenschrift
2005; 130: 2343—-2346.



Sinnfragen und Ziele der gesundheitlichen Ver-
sorgung im Rahmen exdaimonistischer Theorien zu
thematisieren. Die schwierigste Aufgabe durfte
drittens darin bestehen, die Verbindungen zwi-
schen beiden Diskursen ausfindig zu machen,
um im Sinne einer integrativen Ethik die Uberle-
gungen zum Gerechten und Guten ecinander
anzunihern und Ideen fiir einen angemessenen
Umgang mit den Errungenschaften der moder-
nen Medizin zu entwickeln.

Solidaritat starken

Beziiglich der Solidaritit der Gesunden mit den
Kranken ist auf die Praxis im Rahmen der beste-
henden Grundversicherung hinzuweisen: Ge-
miss KVG sollten in der Schweiz heute alle Be-
handlungsbedurftigen unabhingig von soziodko-
nomischem Status, genetischer Ausstattung oder
Lebensstil Zugang zu einer solidarisch finan-
zierten gesundheitlichen Versorgung auf hohem
Niveau erhalten. Dass dieses Ideal lange nicht
immer erreicht wird, hat eine im Auftrag des
Bundesamts fir Gesundheit von Brigitte Santos-
Eggimann durchgefiihrte empirische Studie zur
impliziten Rationierung in der Schweiz kiirzlich
wieder deutlich gezeigt.3

Hinsichtlich der geforderten Solidaritit ist an
alle vier Dimensionen zu denken, die gemiss
oben zitierter Definition zum gesundheitlichen
Befinden beitragen. Sollen mit Berufung auf die
gesellschaftliche Chancengleichheit die Situation
von gesundheitlich besonders Benachteiligten
verbessert werden, so ist das nur méglich, wenn
tber das Gesundheitsbudget hinaus beispiels-
weise auch die Arbeits- und Bildungspolitik in
ein Massnahmenpaket mit eingebunden wird:
Arbeitsbedingungen, Bildung und Lebensstile
beeinflussen die Gesundheit ebenso wie biolo-
gisch-genetische Bedingungen und die gesund-
heitliche Versorgung.

Zudem bleibt an die internationalen Heraus-
forderungen zu erinnern: Ein grosser Teil der
Menschheit verfiigt heute iber keinen Zugang
zu sauberem Trinkwasser, wihrend wit uns in
der Schweiz tber die geeignete Anzahl von
MRI- und PET-Scannern sorgen.’! Patentl6sun-

3Vgl. B. Santos-Eggimann, Is there evidence of
implicit rationing in the Swiss health care system?,
im Internet unter
www.bag.admin.ch/themen/krankenversicherung
(zuletzt konsultiert am 17.10.2006).

31 vgl. Medicus Mundi Schweiz, Méglichst viel Ge-
sundheit firs Geld. Mittelverwendung und Priorita-
tensetzung im Gesundheitswesen — eine Heraus-

gen fur dieses weltweite Gerechtigkeitsproblem
bestehen nicht, internationale Initiativen wie die
Milleniumsentwicklungsziele’? oder die Bemi-
hungen der WHO und von UNAIDS zur Ver-
besserung des Zugangs zu Medikamenten fir
HIV/AIDS-Kranke in den materiell armen Lin-
dern der Welt sollten allerdings auch aus schwei-
zerischer Sicht angemessen mitgetragen wer-
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den.

Fragen des guten Lebens stellen

In Bezug auf die Erwartungen an Gesundheit
und Medizin besteht heute eine Herausforde-
rung darin, mit dem Defekten, dem Imperfekten
in und um uns menschlich angemessen umzuge-
hen. Dazu gehéren offene Auseinandersetzun-
gen mit Leiden, Schmerzen, Behinderungen,
Krankheiten, enttduschten Erwartungen, Stch-
ten, nicht zuletzt auch mit dem Sterben.3* Das
Nachdenken und die 6ffentliche Verstindigung
uber Endlichkeit und Grenzen des Lebens kann
nicht das ethische Argumentieren ersetzen. Die
Beschrinkung auf normatives Denken und Ar-
gumentieren alleine hingegen verdeckt die Tatsa-
che, dass Erfahrungen zunichst einmal wahrge-
nommen und gedeutet werden, bevor sie e-
thisch-normativ beurteilt werden koénnen. In
diesen Wahrnehmungsprozessen werden umfas-
sende  Wirklichkeitsdeutungen (Theologinnen
und Theologen sprechen hiufig von Menschen-
bildern) wichtig, die in Form von Hintergrund-
theorien stets prisent sind und daher auch offen
thematisiert werden sollten, zumindest dann,
wenn Verstindigung in einer pluralistischen
Gesellschaft gelingen und Orientierung ermog-
licht werden sollen.” Offenkundig haben sich

forderung fir arme und reiche Lander, Themenheft
von: Bulletin Medicus Mundi Schweiz, Nr. 91, De-
zember 2003; N. Lorenz, Mittelverteilung und Priori-
tatensetzung im Gesundheitswesen: Tansania und
die Schweiz, in: Managed Care 2004, Nr. 5, 30-32.

32 Vgl. Schweizerischer Bundesrat, Milleniumsent-
wicklungsziele — Zwischenbericht der Schweiz, Bern
2005.

3 Vgl. WHO/UNAIDS, Progress (a.a.0.).

3 Vgl. U. Strebel, ,...dass sich der Kreis des Lebens
in Ruhe schliesst”. Neu-Orientierung der Medizin
aus der Sicht des arztlichen Ethos, in: W. Stauffa-
cher/d. Bircher (Hrsg.), Zukunft Medizin Schweiz.
Das Projekt ,Neuorientierung der Medizin® geht
weiter, Basel 2002, 140-150; D. Callahan, False
Hopes. Overcoming the Obstacles to a Sustainable,
Affordable Medicine, New Brunswick 1999.

3 Vgl. W. Lesch, Mit Grenzen leben. Anthropologi-
sche Hintergrundtheorien bioethischer Konzepte, in:
A. Holderegger/D. Miiller/B. Sitter-Liver/M. Zimmer-
mann-Acklin (Hrsg.), Theologie und biomedizinische
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hier im Bereich der Bioethik und auch anderer
Bereichsethiken Einseitigkeiten ergeben, die zu
einer Uberbeschiftigung mit dem Normativen,
der Moral im engeren Sinn fuhrt, wihrend die
Beschiftigung mit Sinnentwurfen und Hinter-

grundtheorien unterbelichtet bleibt.”

Der Hinweis auf die Anerkennung von End-
lichkeit und Grenzen ist allerdings nicht gleich-
zusetzen mit einer forschungskritischen Einstel-
lung:  Fortschritte in der Tumor- und
HIV/AIDS-Bekimpfung,  der
dizinischen Versorgung oder der Herzchirurgie

intensivme-

sind sehr zu begrissen, bieten fur viele Men-
schen in verzweifelten Situationen Grund zur
Hoffnung auf ein Uber- oder Weiterleben. Auch
die Erkenntnisse der Humangenetik oder der
Hirnforschung eréffnen neue und faszinierende
Einblicke in unsere menschliche Existenz. Doch
dies bedeutet nicht, Selbstentgrenzung und
Selbsterschaffung — die Autopoiesis im Sinne des
Transhumanismus — unkritisch als Grundpara-
digmen der spitmodernen Gesellschaft zu dber-
nehmen, das Schépfungsparadigma und die
anthropologische Grundbestimmung der per-
sonlichen Freiheit und Verantwortung — Schoép-
fungsordnung und Autonomie — hingegen als
antiquiert zu verabschieden. Jean-Pierre Wils
formuliert einen kleinen Wertekatalog mit vier
Konstanten, die offensichtlich Grunderfahrun-
gen ansprechen und Anhaltspunkte zur vertief-
ten Auseinandersetzung liefern kénnen: Mit der
Abkiinfiigkeit werde deutlich, dass wir uns ande-
ren verdanken, in Traditionen stehen, weder bei
Null beginnen noch zu Zukunftsfanatikern wer-
den sollten. Mit der Ewmsgpfinglichkeit werde betont,
dass wir das Leben nicht in toto herstellen oder
verbessern konnen, sondern Entscheidendes der
Liebe anderer Menschen verdanken. Die Hal-
tung der Gelassenbeit stehe im Kontrast zu einem
Zwang zum Gesunden oder Perfekten, der auch
zu Selbstblockaden fiihren konne. In der .A4b-
schiedlichkeit schliesslich komme zum Ausdruck,

Ethik. Grundlagen und Konkretionen, Freiburg i.
Ue./Freiburg i. Br. 2002, 192-207; B. Sitter-Liver,
Endlichkeit: Eine vernachlassigte Perspektive in der
Bioethik, in: ebd., 208-226.

3¢ Diesen Aspekt betont seit einiger Zeit Johannes
Fischer mit Hinweis auf eine zu beflirchtende ,Ver-
wustung der Moral” (R. Bittner), z.B. im Zusammen-
hang mit der Debatte um die Suizidbeihilfe: J. Fi-
scher, Zur Aufgabe der Ethik in der Debatte um den
assistierten Suizid. Wider ein zweifaches Missver-
sténdnis, in: C. Rehmann-Sutter et al., Beihilfe zum
Suizid, a.a.0., 203-215; ders., Medizinethik und
Moral, in: Bioethica Forum Nr. 48, Marz 2006, 8-9.
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dass wir nicht die letzten Menschen sind und uns
ebenso wenig die letzten Antworten zu geben
imstande sind.3”

Verniinftis Grenzen setzen

Die Schwierigkeit integrativer Ethikansitze,
welche die Verbindungen zwischen normativen
Vorstellungen vom richtigen Handeln und eu-
daimonistischen Ideen von gelungenen Lebens-
formen bzw. Biographien erkunden, besteht in
erster Linie im Umgang mit der heute vorgege-
benen Pluralitit der Lebensentwirfe. Dabei gilt
es letztlich, zwischen der Skylla einseitig /Ziberalis-
tischer Ansitze, in welchen ausschliesslich der
autonome Mensch und das Konzept negativer
Freiheit (,,Freiheit von...”) betont werden, und
der Charybdis einseitig &ommunitaristischer Vor-
stellungen, in welchen jeder und jede gezwungen
wird, sich bestimmten Traditionen und deren
Vorstellungen von einem gelungenen Leben ein-
bzw. unterzuordnen, mittlere Wege ausfindig zu
machen. Ein solcher Weg kénnte in der Verstin-
digung diber Grunderfabrungen, -werte oder -konstanten
bestehen, wie sie von J.-P. Wils in Erinnerung
gerufen wurden.

Diese Verstindigungsprozesse werden nicht
zur Einigung auf gemeinsame Modelle gelunge-
nen Lebens fithren, wohl aber konnten sie zum
Entwurf verniinftiger, d.h. sowohl sach- als auch
menschengerechter Rabmenordnungen beitragen, auch
hinsichtlich der Ausgestaltung einer solidarisch
finanzierten ~ Gesundheitsversorgung.  Dieses
Vorgehen kénnte beispielsweise heissen, Wege
zu finden, die hohen Behandlungskosten, die
wihrend der letzten Lebensphase zu verzeichnen
sind, zu thematisieren: Ist der Einsatz sehr teurer
Chemotherapeutika  sinnvoll, welche unter
Inkaufnahme negativer Nebeneffekte zu einer
durchschnittlichen Lebensverlingerung von nur
wenigen Wochen oder Monaten fihrt? Wichtig
ist zudem, dass die hohen Kosten, die wihrend
der letzten Lebensmonate anfallen, mit zuneh-
mendem Alter der Sterbenden abnehmen: Je
junger jemand stirbt, desto teurer sind durch-
schnittlich die Behandlungskosten am Lebens-
ende, so dass sich diese Ausecinandersetzungen
nicht einfach an Angehérige ilterer Generatio-
nen delegieren lassen. Prozedurale Modelle wie
der Ansatz des ,,Accountability of Reasonable-

37vgl. J.-P. Wils, Der Mensch im Konflikt der Inter-
pretationen, in: A. Holderegger et al. (Hrsg.), Theo-
logie und biomedizinische Ethik, a.a.0., 173-191.



ness® 38 alleine werden hier nicht weiter helfen,
stellen aber sicher Schritte in die richtige Rich-
tung dar, wenn im Verlaufe der Prozeduren auch
tber inhaltliche Vorstellungen vom guten Leben
und Sterben diskutiert wird.3

Schlussbemerkung

Wenn die Gesundheit auch nicht als das héchste
Gut zu beurteilen ist, kommt ihm als Ermdégli-
chungsgut doch entscheidende Bedeutung so-
wohl aus individueller als auch gesellschaftlicher
Sicht zu. Mit Blick auf die beeindruckenden
Errungenschaften der modernen Biomedizin
stellen sich heute drei Aufgaben, die einander
nur vordergriindig widersprechen: Erstens
kommt es darauf an, die Solidarititsstrukturen,
die dem Konzept einer sozial finanzierten Ge-
sundheitsversorgung zugrunde liegen, aus Ge-
rechtigkeitsgrinden zu erhalten und zu bestir-
ken, und dabei nicht zuletzt auch den Blick auf
die teilweise katastrophale internationale Ver-
sorgungssituation auszuweiten. Zweitens sind
Sinnfragen zu stellen, welche sowohl die Aus-
richtung der Forschung und das medizinische
Selbstverstindnis als auch die teilweise fraglichen
Erwartungen an die Gesundheitsversorgung
betreffen. Wird die Medizin zum Allheilmittel,
mussen Erwartungen enttduscht werden und
bleiben unbeantwortete Sinnfragen zuriick. Da-
bei ist insbesondere nach dem Umgang mit dem
Defekten, der Anerkennung von Krankheit,
Behinderung, mit Leiden und Schmerzen, und
nach der Anerkennung der Endlichkeit mensch-
lichen Lebens zu fragen. Eine dritte, angesichts
der Globalisierung und Individualisierung sicher-
lich ambitiése Aufgabe besteht schliesslich darin,
die Zusammenhinge zwischen einer gerechten
und sinnvollen Gestaltung der Gesundheitsver-
sorgung zu erhellen, indem wir tUber die Barrie-
ren unterschiedlicher kultureller Kontexte hin-
weg die Verstindigung iber Grunderfahrungen
und Grundwerte suchen. Das Ziel solcher Be-
mihungen kénnte im Entwurf verniinftiger, d.h.
sach- und menschengerechter Rahmenordnun-
gen zur Ausgestaltung einer solidarisch finanzier-
ten Gesundheitsversorgung bestehen.

38 Vgl. N. Daniels/J. Sabin, Setting Limits Fairly. Can
We Learn To Share Medical Resources?, Ox-
ford/New York 2002.

% Im prozeduralen Modell von Norman Daniels und
James Sabin ist diese Idee mit der geforderten
Zustimmung von fair-minded people* bereits ange-
legt.



Ecole d’été 2006 de la Société Suisse d’Ethique Bioméciale

Médecine, éthique et handicap

Sanzia Hurst, maitre-assistante a ['Institut d'éthique biomédicale de la Faculté de médecine, Genéve

La 6¢ école d’été de la Société Suisse d’Ethique
Biomédicale a réuni quarante participants du 7
au 10 septembre a Bellinzona autour du théme
«Médecine, éthique et handicap » Quatre volets
(sur la position conceptuelle du theme, le pre-
mier, et sur ses enjeux médicaux, éthiques et
juridico-politiques, les suivants) ont permis de
brosser un paysage des questions, a défaut de
fournir des réponses dans ce domaine ou la ré-
flexion normative nécessite un débrouillage de
notre langage, tant les mots ont tendance a reflé-
ter nos préjugés. Au fil de quatre jours, deux
questions émergent. Comment aborder le handi-
cap de manicre éthiquement défendable ? Mais
surtout, et nécessairement avant: c’est quoi, au
juste, le handicap ?

A travers les apports historiques, cliniques,
éthiques et sociologiques, on entrevoit en effet
de plus en plus clairement les difficultés. Parler
de handicap présuppose parler de normalité. Or,
des qu'on Pexamine, notre notion de la norme
nous fuit. Elle fuit méme un auteur comme A-
lexandre Jollien, pourtant handicapé lui-méme et
qui consacre une partie de son ceuvre a cette
question. Ou plutot, elle se révele comme multi-
ple et démultiplie du méme coup les visages du
handicap. Le handicapé comme objet de soin, dit
la tradition médicale avec tout le souci bienveil-
lant que cela suppose. Le handicap comme
symptome de I'inadaptation sociale a la diffé-
rence répond-on. Mais si la petite taille se laisse
dissoudre ainsi, qu'en est-il d’autres formes de
manque fonctionnel? Le handicap comme iden-
tité, comme auto-définition parmi d’autres dans
notre culture qui réfléchi tant sur soi. La culture
des Sourds n’est-elle pas, pour certains, une véri-
table nationalité ? Un handicap, est-ce quelque
chose que I'on a, ou au contraire est-ce quelque
chose que I'on est, un ingrédient de notre identi-
té ? Mais la diversité nous confronte a nouveau
car une déconstruction complete de la notion du
handicap comme un mal risquerait d’annuler la
légitimité des demandes d’aide. Si historique-
ment, des descriptions singulieres de handicaps
différents ont co-existés, on assiste actuellement

10

a une tentative de synthése. La définition actuelle
du handicap selon 'OMS meéle ainsi I’élément
médical et I'élément social, ce qui permet de
laisser ouverte la question du lieu du changement
prescrit : individuel ou social. Un petit progres,
mais il est a saluer.

L’apport historique se décline également sur
sa face sombre. Parler d’anomalie, c’est évoquer
le mépris, la mise a Iécart, et, lorsque
Ieugénisme passe pour une approche scientifi-
que, le projet social d’éviter la venue au monde
de personnes présentant divers handicaps. Cette
doctrine, que 'on rattache trop exclusivement au
nazisme, fut considérée comme acceptable éga-
lement dans des pays démocratiques entre les
deux guerres mondiales. En Suisse, on l'oublie,
la stérilisation forcée de citoyens suisses résidant
en Allemagne était mieux tolérée que leur rapa-
triement. En Allemagne, les protestations contre
les programmes eugéniques vinrent des proches
des patients. Malgré un dogme trés fort a
I'époque, il est des choses que la proximité em-
péche heureusement de simplement tolérer.

Si la protection légale des personnes handi-
capées est meilleure aujourd’hui, c’est un déve-
loppement récent et qui comporte encore des
zones de difficulté conceptuelle. Le droit suisse
accorde pleinement la protection de la dignité
humaine aux personnes avec un handicap, et
n’exige en aucun cas I’élimination de la vie mar-
quée par le handicap. Dans la mesure ou ceci est
garanti, par contre, le droit peut autoriser dans
des limites strictes la correction, prévention, ou
¢élimination de la vie handicapée, tant qu’elles
sont «librement choisies». Ceci laisse, par
exemple, aux parents d’un enfant a naitre atteint
d’un  handicap grave la libert¢ de choisir
I'avortement. La question chaudement débattue
du diagnostic pré-implantatoire montre cepen-
dant tout ce que ce consensus a de fragile. Le
devoir de ’état en terme de compensations posi-
tives pour faciliter la vie quotidienne des per-
sonnes handicapées est également peu explicite.



La difficulté de tracer des définitions claires
s’accroit dans la pratique clinique. Les regards de
la neuro-réhabilitation, de la psychiatrie, de la
médecine intensive et de la néonatologie
s’accordent: les spécificités individuelles, les
évolutions au cours du temps, tout cela contri-
bue a mettre en échec une définition unique ou
un abords unique du handicap. Dans ces situa-
tions ou les reperes manquent, des processus de
prise de décision au cas par cas se mettent en
place. Ils peuvent étre trés construits, et sont
percu comme utiles méme lorsqu’ils requierent
un investissement personnel important.

Méme Iéthique est empruntée. Face au han-
dicap, elle n’est en effet pas enticrement inno-
cente : elle I'a largement oublié. Intentionnelle-
ment ou non, mais ce n’est pas anodin car le
handicap géne les théories éthiques. Comme le
releve Martha Nussbaum dans Frontiers of Justice,
le handicap, la nationalité, et Pappartenance a
une espece sont tous laissés de co6té comme sans
signification par les théories contemporaines
dominantes de la justice. Aborder le handicap
dans la théorie éthique, c’est un défi. Il est des
concepts que cette confrontation permettrait de
clarifier ou d’enrichir. La réflexion éthique sur le
bon abord du handicap s’en trouverait a son tour
éclaircie. LLa discrimination est un tel concept.
Schématiquement, il y a discrimination si A et B
sont traités différemment, s’ils different dans
leur possession d’une caractéristique qui joue un
role social important (a tort ou a raison) et que
cette caractéristique n’est pas pertinente pour le
contexte considéré. Cette inadéquation entre le
bien a distribuer (qui peut étre un bien classique,
mais aussi une fonction, ou un acces géographi-
que) et la caractéristique sur la base de laquelle
on le distribue existe cependant en cas de dis-
crimination tant négative que positive. Selon une
optique déontologiste, la discrimination positive,
qui peut consister a donner un avantage de dé-
part a une personne handicapée, peut donc po-
ser probleme. Dans une optique conséquencia-
liste, par contre, il n’y en aura aucun. La question
de la justice, clle, pose probleme dans toutes les
approches. Si ce qui importe est I'égalité des
chances, comment rendre justice a ceux qui
n’ont, au départ, pas de chance ? Peut-étre en
distinguant ce qui releve de I’ «absence de

chance » structurelle qui releve de choix hu-
mains, comme un désavantage occasionné par
une structure sociale, et I’ « absence de chance »
liée a la perte de capacités (une autre contribu-
tion de Martha Nussbaum) plus intimement liées
a notre sphere physique comme I'intégrité physi-
que. Une société bonne se reconnaitrait au degré
avec lequel elle promeut les capacités de ses
membres, handicapés ou non.

Finalement, il se peut que le constat de la dif-
ficulté a aborder la question du handicap ait une
valeur propre. Loin de multiplier les complica-
tions, les problématiques des différentes discipli-
nes conviées a donner leur éclairage délimitaient
des questions communes. Nos préjugés négatifs
sont-ils vraiment si forts ? Un exercice tout sim-
ple proposé le dernier jour semble indiquer que
oui.

Que faire de ces expériences différentes de la
vie humaine ? Qu’est-ce que cette forme
d’identité que I'on peut acquérir, cesser d’avoir,
dont on peut débattre si on I'a ou non? En
meéme temps, Paltérité c’est....les autres. Pour un
handicapé, « les autres » cela inclut ses soignants.
Et c’est la une des clefs possibles. Car dans les
définitions du handicap, comme dans les ques-
tions éthique de la bonne maniere de 'aborder,
les handicapés cux-mémes ont été singulicre-
ment absents. Leurs expériences, parfois diffé-
rente des notres, parfois différentes les unes des
autres, pourraient enrichir notre compréhension
de notre espece plus quelles ne P'ont fait jusqu’a
présent.

Cette école a fait le pari de la construction au-
tour des questions et des expériences propres,
plutot que des réponses. Ce pari a été largement
récompensé. Le public a largement contribué a la
richesse des discussions. Deux soirées furent
dédiées a «un autre regard sur le handicap ».
L’un d’entre eux était le récit d’une expérience de
vie. Celle d’Anna, actrice et trisomique, intégrée
dans la troupe de sa sceur non en raison d’un
projet d’inclure une personne handicapée, mais
en raison de son intérét personnel a participer.
Sa difficulté se double d’un talent rare. L'une et
Pautre sont directement liés 2 sa trisomie. On en
oublie la difficulté des débats théoriques. Et 'on
en percoit en méme temps toute I'exigence.
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Rapport de congrés

Philosophie et neurosciences: le malentendu persiste

A propos d’un symposium sur le théme «neurosciences et conception de 'homme»,

Fribourg, 12-14 octobre 2006

Alexc Mauron, directenr de Institut d’éthique biomédicale de la Faculté de médecine, Geneéve

Un fantéme hante les neurosciences, ou plutot
I'idée que s’en font les philosophes. Clest la
crainte que Pexplication naturaliste des processus
mentaux ne démontre la vacuité des concepts
chers a la philosophia perennis : liberté, responsabi-
lité, cohérence du sujet humain, explication des
actions humaines par des motifs plutét que par
des causes physiques... Tout cela ne serait-il
quun jeu de langage vide, une illusion générée
par nos circuits neuronaux ? Se pourrait-il que
« the ghost in the machine » dualiste ait été définiti-
vement exorcisé par les neurosciences ? En
2004, des spécialistes de neurosciences alle-
mands publicrent dans un magazine de vulgarisa-
tion scientifique un manifeste visant a expliquer
au grand public les implications des neuroscien-
ces sur le « Menschenbild ». Contrairement a ce
quon pouvait craindre, ou espérer, les cher-
cheurs y tenaient des propos somme toute assez
déflationnistes sur les conséquences philosophi-
ques des neurosciences, tout en invitant les
sciences humaines a un dialogue visant a fonder
ensemble une nouvelle vision de ’homme. Cette
invitation fut plutét mal percue dans les cercles
intellectuels germanophones, qui y virent une
prise de pouvoir arrogante de la science sur les
prérogatives immémoriales de la philosophie. Le
symposium fribourgeois explorait ces enjeux
grace a des invités prestigieux issus des deux
cultures.

Bien entendu, il est impossible de commenter
chacune des présentations de ce colloque excep-
tionnellement riche et le choix qu’on trouvera ici
est nécessairement arbitraire. Du c6té des scien-
tifiques, le symposium offrait un large panorama
des avancées récentes dans plusieurs domaines
des neurosciences. Corrigeant une perception
publique qui semble aujourd’hui dominée par la
neuroimagerie fonctionnelle et son interprétation
populaire « néophrénologique », les organisateurs
ont heureusement fait la part belle a la neuropsy-
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chologie et a la psychiatrie. De plus, les cher-
cheurs invités étaient tous des habitués du dialo-
gue interdisciplinaire. Connaissant la chanson, ils
savent bien qu’on attend d’eux qu’ils soient mo-
destes et timides dans leurs extrapolations, ce qui
en général leur réussit mieux qu’aux philosophes.
Néanmoins, des réflexions plus fondamentales
transparaissaient dans certaines présentions.
Ainsi le psychiatre W. Strik releva la force du
préjugé anti-neurologique de la psychiatrie tradi-
tionnelle. Dans les années trente, la vision de
Jaspers, pour lequel le monde de Pesprit se situe
a une « distance infinie » des mécanismes neuro-
naux, prit le dessus sur le programme neurobio-
logique de Wernicke. Les conséquences en fu-
rent, par exemple, une ignorance des anomalies
neurologiques associées aux grandes psychoses,
ignorance en passe d’étre surmontée par
Iexploration fonctionnelle des hallucinations des
schizophrenes, par exemple. Comme le relevait
le neuropsychologue L. Jincke, le behaviorisme
eut un effet similaire, a savoir Iinjonction «ne
regardez pas dans le cerveau ! », alors méme que
les présupposés philosophiques du behaviorisme
n’avaient évidemment rien de commun avec
Jaspers. Les neurosciences actuelles ont surmon-
té cet interdit et sont désormais en mesure de
remplir le programme qui était déja celui de la
psychologie a ses débuts chez William James :
découvrir les lois causales de la vie mentale.

Les explorations de la multiplicité des moda-
lités sensorielles et émotionnelles de la vision (P.
Vuilleumier) montrent a quel point I'expérience
visuelle, d’apparence unitaire, est en réalité com-
posite et —ce qui est plus troublant — que cette
fragmentation peut étre mise en évidence expé-
rimentalement ou dans certaines pathologies
visuelles (« blindsight »). De plus, les signaux
affectifs ne se contentent pas de donner une
«couleur » émotionnelle aux perceptions, ils
contribuent a les faconner. Quant au répertoire



de lésions préfrontales analysées par M. Regard,
il laisse entrevoir des distinctions toujours plus
fines dans les dispositions moralement pertinen-
tes du cerveau humain. Enfin, mentionnons les
travaux de O. Blanke sur les anomalies de per-
ception du corps propre, qui jettent une lumiére
nouvelle sur les bases neurales de la conscience
de soi. C’est tout un corpus de connaissances
empiriques inédites qui émerge et qui trouble,
car il n’a guére « d’air de famille » avec les intui-
tions ordinaires de I'introspection, de la philoso-
phie traditionnelle et de la phénoménologie.

Chez les philosophes, il est difficile de rendre
justice aux nuances des positions représentées.
En P'absence des «neurophilosophes » les plus
hardis, a la Dennett ou Churchland, les théses
oscillaient en une attitude défensive vis-a-vis des
prétentions illégitimes des neurosciences a expli-
quer « vraiment » la vie mentale, et une position
irénique, qui nie Pexistence d’un véritable pro-
bleme. Ainsi divers —ismes furent taillés en pic-
ces (éliminativisme, fonctionnalisme, épiphéno-
ménalisme, théorie de I'identité) pour faire place
a une perspective relativement indéterminée,
mais censée mieux respecter la spécificité du
point de vue phénoménologique (G. Seebass).
La tentation fallacieuse de « prouver » le point de
vue mentaliste en récapitulant tout bonnement
que ce point de vue existe («le matérialiste fait
usage de raisons et d’arguments, donc il se situe
sur le terrain et dans les régles de la vie mentale,
donc il a tort d’¢tre matérialiste ») était assez
présente. A partir d’adhésions philosophiques
assez différentes, E. Runggaldier et R. Mausfeld
en viennent a tracer des bornes étroites aux pré-
tentions explicatives des neurosciences, soit au
nom d’une conception nomologique-déductive
de la science héritée du positivisme logique, soit
en « turning the table » face au matérialisme réduc-
tionniste : c’est la conscience qui est immédiate-
ment connaissable alors que le matérialiste est
incapable de dire ce qu’est la « matiere ». La posi-
tion irénique, représentée par exemple par M.
Pauen, releve a juste titre que les explications
présentes et futures des facultés de Desprit
n’abolissent pas ces facultés mais en approfon-
dissent notre compréhension. L’idée que le
«Menschenbild » corresponde a un ensemble
stable de croyances au libre-arbitre et a la res-
ponsabilité convainc moins. Quant au déni, sur
des bases historiques fragiles, des célebres vexa-
tions narcissiques que la science a fait subir aux
idées recues sur la condition humaine (Galilée,
Darwin, Freud), il semble relever du wishful thin-

king. Ceci dit, plutét que Freud, le wvrai
«vexateur » en ce qui concerne la croyance au
Moi immatériel et unitaire est James, qui a clai-
rement postulé le premier programme détermi-
niste pour la psychologie.

La question des rapports entre le monde de
lintentionnalité, issu de la phénoménologie, et
celui des représentations propre aux neuroscien-
ces est a la fois la plus importante et la plus
technique des interrogations dans ce dialogue
difficile entre science et philosophie. Sans nier la
possibilit¢ que des découvertes surprenantes
puissent surgir des neurosciences, G. Soldati
passe en revue les théories modernes de
lintentionnalité et releve que les neurosciences
(ou la « neurophilosophie ») n’ont pas de vérita-
ble théorie du cerveau, qui donnerait un compte-
rendu a la fois vérifiable et systématique des liens
causaux entre « événements » neuronaux et men-
taux (« événements » qui restent d’ailleurs a défi-
nir de part et d’autre).

Avec le philosophe du droit et pénaliste R.
Merkel, on entre de plain pied dans les contro-
verses les plus visibles, celles qui concernent le
libre-arbitre et la responsabilité morale et pénale.
Récapitulant avec brio les positions compatibilis-
tes et leurs variantes, il montre que les concep-
tions métaphysiques « fortes » du libre-arbitre (y
compris le « principe des possibilités alternati-
ves », a savoir I'idée que «j’aurais pu faire autre-
ment », dans une sens qui a du mordant ontolo-
gique) ne sont pas nécessaires pour fonder la
responsabilité pénale. En ce sens, la référence a
Hans Kelsen et Peter Strawson illustre la longue
généalogie de ces questions, que les neuroscien-
ces réactivent, mais sans en étre les initiatrices.
On pourrait aussi citer Aristote et Dewey.

Quel bilan tirer de cette rencontre exigeante ?
Que le langage commun a la philosophie et aux
neurosciences n’existe encore que par intermit-
tence. Certaines des vexations philosophiques
attribuées aux neurosciences, en particulier celles
qui déconstruisent le libre-arbitre et la croyance a
la force causale des motivations, sont bien anté-
rieures aux développements contemporains des
neurosciences. D’autre part, ces développements
scientifiques ont probablement de vrais effets
philosophiques, mais ceux-ci sont d’autant plus
difficiles a cerner qu’ils sont indirects et cumula-
tifs, plutot quattribuables de facon nette a telle
ou telle découverte spectaculaire.

Au final, il apparait que Perreur des auteurs
du manifeste des neuroscientifiques allemands
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est d’avoir voulu marcher plus vite que la musi-
que. Aller dans le sens d’une « consilience » entre
les neurosciences et les sciences humaines sup-
pose un minimum d’accord sur la tiche a entre-
prendre. Or pour certains, la tiche n’a pas lieu
d’étre car les neurosciences sont impuissantes a
changer quelque chose d’important a la vision
traditionnelle du monde de Tesprit. A Tautre
extréme, il y a ceux pour qui la tiche est déja
terminée, au moins en principe, par le rempla-
cement programmé de la « folk psychology » par
un nouveau langage qui aura surmonté radicale-
ment le dualisme cartésien. Pour la plupart, la
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tiche reste importante et a faire, mais il existe
une telle incertitude sur les critéres de succes de
Pentreprise, qu’entre neurosciences et philoso-
phie, c’est le malentendu qui restera longtemps a
Iordre du jour. Il sera levé peut-étre par la ren-
contre de deux avant-gardes: celle de philoso-
phes réellement curieux de neurosciences et qui
n‘ont pas de raisons théoriques toutes prétes
pour relativiser de facto I'importance de ce dialo-
gue; celle de neuroscientifiques réellement
curieux de découvrir les implications philoso-
phiques de leur démarche.



Rezension

Wie viel Ethik vertragt die Medizin?

Markus Babo, Oberassistent am Institut fiir Sozialethik, Universitit Luzern

Obwohl medizinische Ethik auch an deutsch-
sprachigen Universititen inzwischen weitgehend
etabliert ist, sind grundsitzliche Fragen etwa
ihres Selbstverstindnisses, ihrer Methodik oder
ithres Standortes innerhalb der Wissenschaften
sowie im Verhiltnis zu Praxis und Politik weit-
gehend ungeklirt. Dieser Thematik widmen sich
die Beitrige eines Sammelbandes, der aus der im
Jahr 2003 abgehaltenen, gleichnamigen Jahresta-
gung der Akademie fur Ethik in der Medizin
hervorgegangen ist."

In ihrem einleitenden Beitrag liefern Marcus
Diiwell und Josef N. Neumann (13-49) einen Prob-
lemaufriss aus historischer und systematischer
Perspektive. Nachdem sich die Medizin immer
mehtr zur naturwissenschaftlichen Technik ent-
wickelt habe und die Empirie lange Zeit als ein-
zig legitime wissenschaftliche Methode galt,
konnte sich ab dem 19. Jh. ein héchstens von
Juristen bisweilen eingeschrinkter drztlicher
Paternalismus entwickeln, der dem Selbstver-
stindnis des miindigen Burgers ab der Mitte des
20. Jh. in keiner Weise mehr entsprach. Hinzu
kamen medizinische Fortschritte, die besonders
in den Phasen zu Beginn und am Ende des Le-
bens die Grenzen des rein Technischen aufzeig-
ten und der Entwicklung der medizinischen
Ethik die Tore 6ffneten. Diese misse nach in-
nen immer wieder neu dber ihre Grundlagen
nachdenken. So sei in methodischer Hinsicht
inzwischen neben den (moraltheologisch inspi-
rierten) kasuistischen und den prinzipienethi-
schen Ansitzen die gesamte Bandbreite der mo-
ralphilosophischen Grundpositionen vertreten.
Dartuber hinaus misse sie sich nach aullen bei-
spielsweise im O6ffentlichen Diskurs kritisch zu
Wort melden.

Eine erste Folge von Beitrdgen thematisiert
prinzipienethischen Ansitze. So zeigt Klaus Steig-
leder (53-72), dass angesichts des Pluralismus in

! Marcus Diiwell, Josef Neumann (Hrsg.): Wie viel
Ethik vertragt die Medizin?, Paderborn: mentis
2005.

der Gesellschaft sowie angesichts neuer Hand-
lungsméglichkeiten, die neue Fragestellungen
aufwerfen, ein Moralprinzip gefunden werden
miusse, welches verbindlich die jeweils im Han-
deln zu berticksichtigenden Interessen aufzeige.
Bestehende Vorbehalte gegentuber der Prinzi-
pienethik beruhten oft auf dem Missverstindnis,
dass sich aus Prinzipien Normen deduzieren lies-
sen. Anhand des Prinzips der konstitutiven
Konsistenz von Alan Gewirth sowie des Kate-
gorischen Imperativ Kants falsifiziert er dieses
Vorurteil und macht deutlich, dass Moralprinzi-
pien der Schlissel fir kompetente Problemls-
sungen sein konnen. Demgegentber zeigt Micha-
el Quante (73-85) auf, dass sich die biomedizini-
sche Ethik vorwiegend aus pragmatischen
Grinden auf Prinzipien mittlerer Reichweite
beschrinken sollte, zumal er in der philosophi-
schen Ethik die Tendenz erkennt, weniger kon-
krete Handlungsorientierungen zu bieten als
vielmehr durch eine Priorisierung von Begriin-
dungsfragen Formalia in den Vordergrund zu
riucken und damit latent jene Krifte zu férdern,
die der Ethik skeptisch gegeniiberstehen. Kon-
kret entfaltet und spezifiziert wurden solche
Prinzipien der mittleren Ebene in dem weit
verbreiten Werk ,,Principles of Biomedical E-
thics“ von Tom Beauchamp wund James
Childress, mit welchem sich Oliver Rauprich (87-
104) kritisch auseinandersetzt. Die Begrindung,
dass die vier Prinzipien Nichtschaden, Wohltun,
Autonomie und Gerechtigkeit sowie ihre jeweili-
gen Anwendungsnormen inhaltlich der common
morality entsprechen und formal Ergebnis einer
Kohirenzargumentation seien, iberzeugt nach
Ansicht des Verfassers nicht. Zum einen sei der
urspringlich partikularistisch im Sinne der All-
tagsmoral einer konkreten Gesellschaft ge-
brauchte Begriff common morality in der finften
Auflage des Buches von Beauchamp/Childress
zu einer allen ,,moralisch seridsen Menschen®
gemeinsamen Moral im universalistischen Sinn
ausgeweitet worden, ohne die Konsequenzen
dieser Ausweitung im einzelnen zu bedenken
und ohne nidher zu definieren, wer als ,mora-
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lisch seri6s® zu gelten habe. Zum anderen sei die
Verbindung von Kohirenz und common morality
deshalb fragwiirdig, weil die Kritik- und Ande-
rungsfihigkeit des Kohirenzkriteriums durch die
inhaltlich festgelegte common morality wieder neut-
ralisiert wiirde. Bisweilen entstehe auch der Ver-
dacht, dass beide Kritetien nicht immer mitein-
ander verbunden scien, sondern selektiv ge-
braucht wiirden. Deshalb plidiert Rauprich da-
far, die vier Prinzipien von  Beau-
champ/Childress als plausible, anwendbare und
auf neue Herausforderungen applizierbare Krite-
rien fir bioethische Herausforderungen unter
Verzicht auf das letztlich ungeeignete Kriterium
der common morality ausschlieflich mit dem
Gleichgewicht wohlerwogener moralischer Utr-
teile im Sinne von John Rawls zu begrinden.
Dass bei der Anwendung von Prinzipien in der
Praxis der jeweils zugrundeliegende ethische
Ansatz nicht unbedeutend ist, arbeitet Monika
Bobbert in ihrem Beitrag heraus (105-123). Am
Beispiel der Lebendspende von Organen rekon-
struiert sie unterschiedliche Interpretationsmég-
lichkeiten des Autonomieprinzips in drei ver-
schiedenen ethischen Grundansitzen. Nach dem
kohidrentistischen Ansatz von Beauchamp/
Childress (die ihrerseits die Lebendspende wohl
den supererogatorischen Handlungen zuordnen)
ergebe sich eine gewisse Prioritit des Autono-
mieprinzips, d.h. der Spender dirfe nicht ge-
zwungen werden, sondern misse freiwillig spen-
den, vorab gut informiert sein und durfe keinen
unverhiltnismiBigen Risiken ausgesetzt sein.
Rechtliche Regelungen liessen sich nicht ablei-
ten, ev. aber eine Ermutigung bzw. Aufforde-
rung zur Organspende aus der Perspektive
schwer kranker Patienten tber das Prinzip des
Wohltuns. Nach dem minimalistischen Ansatz
von Tristram Engelhardt sei Autonomie aus-
schlieBlich ein Freiheitsprinzip, das nur durch
die Autonomie anderer begrenzt werde. Dem-
nach wire bei der Lebendspende die Einwilli-
gung des Spenders, gleichgiltig aus welchen
Griinden diese erfolge, unerlisslich. Der Emp-
finger hitte keinerlei Anspruchsmoglichkeiten.
Allerdings liesse sich ein Zwang zur Spende
dann rechtfertigen, wenn in einer Gesellschaft
Mehrheitsbeschluss  het-
beigefithrt wiirde. Uberlegungen zu sozialer
Gerechtigkeit und zu den gesellschaftlichen Vor-

ein diesbeztiglicher

aussetzungen fir die Inanspruchnahme des
Freiheitsrechts hingegen fehlten. Und nach dem
priferenzutilitaristischen Ansatz von Peter Sin-
ger bestehe ein starkes Uberlebensinteresse des

Empfingers; ein Autonomieprinzip im engeren
Sinne, das den Spender vor ungerechtfertigten
Eingriffen schiitzen kénne, bestehe nach diesem
Ansatz nicht. Ev. liesse sich sogar eine kollektive
Spendepflicht rechtfertigen, sofern die Risiken
nicht zu grof3 seien.

,.oind Ethiker Moralexperten?* ist die Frage-
stellung von Bermward Gesang in anschlieenden
Beitrag (125-134). Die Beantwortung dieser
Frage sei abhingig von metaethischen Grundan-
nahmen. So sei fir Vertreter eines deduktivisti-
schen Ansatzes der Ethiker automatisch Moral-
experte, weil nach diesem Ansatz Intuitionen
keine Bedeutung zukomme und der Ethiker am
besten die moralischen Begriffe und Theorien
sowie die relevanten Fakten kenne und somit
konkrete Urteile deduzieren kénne. Nach einem
kohirentiellen Ansatz hingegen komme neben
der Theotie und der
moralischen Fakten auch den Intuitionen eine

Analyse der auller-
Bedeutung bei der Findung des moralischen
Urteils zu. Der Ethiker sei nach dieser Theorie
»oemimoralexperte” (133), weil er aufgrund
seiner sehr guten Kenntnis der theoretischen
Seite mit gréBerer Wahrscheinlichkeit zu gut
begriindeten und richtigen Moralurteilen komme
als ein Laie, der eher intuitiv und damit defizitar
urteile. Gleichwohl sei der Ethiker kein Experte
wie beispielsweise ein Naturwissenschaftler, da
auch das ethische Wissen von Intuitionen ab-
hingig sei. Deshalb komme dem Wort ecines
Ethikers in Kommissionen bedeutendes Ge-
wicht zu, aber es konne nicht mit einem exklusi-
ven Wahrheitsanspruch verbunden sein, sondern
miusse kritisierbar bleiben.

Mit der Tendenz in der Klinischen Ethik, die
stringente Begrindung einer universalen Ethik
durch (methodisch nicht immer ecinwandfrei
durchgefithrte) Demoskopie zu ersetzen, was der
empirischen Methodik der Mediziner entgegen-
komme, letztlich aber einen naturalistischen
Fehlschluss bedeute, setzt sich .Axe/ W. Bauer
(135-144) im abschlieBenden Beitrag zu den
Begrindungsfragen kritisch auseinander.

Die folgenden funf Artikel beschiftigen sich
mit dem zweiten methodischen Hauptansatz in
der medizinischen Ethik: Der Kasuistik. Zu-
nichst stellt Albert R. Jonsen (147-164) seinen auf
der antiken Ethiktradition basierenden, praxis-
orientierten  Ansatz klinischer Ethik dar.
Entscheidend fur die Beurteilung
Handlung seien die Umstinde des jeweiligen
Falls, der zunichst an Hand der vier Topoi
Indikation,

einer

medizinische Priferenzen  des



Indikation, Priferenzen des Patienten, Lebens-
qualitit und (sozialer) Kontext analysiert werde;
damit die Kasuistik nicht in eine reine Situati-
onsethik abgleite, missten in einem zweiten
Schritt die Umstinde aufgrund der relevanten
Maximen und Prinzipien gewtrdigt werden. Um
eine subjektive Firbung zu vermeiden, sei die
Tugend der Klugheit nétig. In einem dritten
Schritt erfolge schlieBlich die Beurteilung des
Falls unter Bezugnahme auf analoge Fille. Die
Verwendung allgemeiner Prinzipien in einem
kasuistischen Motralansatz ist fur Theo van Willi-
genburg (165-178) Anlass zu Kritik: ,,Jonsen’s
casuistry is just a more contextualized form of mo-
ral deliberation which provides for a method of
immersion in the particularities of cases® (168)
und unterscheide sich darin nur wenig von ande-
ren Ansitzen der Medizinethik. Wenn man Ka-
suistik jedoch ernst nehme — und nur so kénne
sie sich zu einem profilierten Argumentations-
modell in der medizinischen Ethik entwickeln —
musse man an ithrem partikularistischen Charak-
ter festhalten. Dann freilich koénne Kasuistik
wirklich zur Schulung ethischen Denkens und
zur Klirung epistemologischer Fragen beitragen.
Im Gegensatz dazu sieht Markus Zinmermann-
Acklin (179-197) gerade in dem Verzicht auf eine
ethische Theorie (neben der induktiven Methode
und dem Ernstnehmen der Erfahrung des klini-
schen Personals) die Praxisrelevanz des kasuisti-
schen Ansatzes Jonsens im klinischen Alltag,
was freilich nur bei einigermaflen homogenem
Werthintergrund funktioniere. Problematisch an
der kasuistischen Methode freilich sei, dass diese
ohne Inhalte auskomme und deshalb auch fir
Einflisse der gelebten Moral hochst empfing-
lich sei; Vorstellungen vom guten Leben wiirden
ebenso ausgeblendet wie institutionelle und
strukturelle Fragen. Klirungsbedirftig sei ferner
die theoretische Einordnung der Kasuistik in das
Gefuge bioethischer Theorien. SchlieBlich sei
kritisch anzufragen, ob die Beschreibung der
Fille nicht bereits subjektive Elemente enthalte
und diese somit fiir die ethische Urteilsbildung
unbrauchbar mache. Im Anschluss daran stellt
Theda Rebbock (199-210) die Kritik der Kasuistik
an der Abstraktheit und Universalitit ethischer
Prinzipien grundsitzlich in Frage. Ethik als kriti-
sche Reflexion der Moral sei vielmehtr von vorne
herein zugleich auf Praxisbezug angelegt. Die
Autorin unterscheidet dabei ,,zwischen der Pra-
xis der moralischen Beurteilung konkreter Situa-
tionen, Handlungen oder Normen und der Re-
flexcion der in dieser Praxis wirksamen morali-

schen Orientierungen® (201). Sowohl die prakti-
sche als auch die theoretische Urteilskraft mus-
sen aus ihrem jeweiligen Erkenntnisinteresse
heraus zwischen partikularen Normen und uni-
versalen Prinzipien einerseits und konkreten
Situationen andererseits vermitteln. Nicht zu
unterschitzen sei gerade bei der Beurteilung
konkreter Situationen auch die Bedeutung mora-
lischer Erfahrung, die insbesondere durch kon-
krete Fallbeispicle erworben werden kénne. Zur
Erlduterung dieser Ethikkonzeption unterschei-
det die Verfasserin zwischen drei Formen des
Situationsbezugs, denen drei Ebenen des Han-
delns entsprechen: Im klinischen Alltag begeg-
nen immer wieder Grenzsituationen, welche die
Notwendigkeit einer anthropologischen Reflexi-
on der Moral offenkundig machen. Durch eine
kritische Analyse von Grenzfillen kénnen die in
Normalsituationen vorherrschenden Normen
hinterfragt werden. Und Probleme in Grenzsitu-
ationen und Moralsituationen kénnen zu einer
kritischen Hinterfragung der Moralprinzipien
fihren, die sich ihrerseits auf paradigmatische
Situationen der Praxis (d.h. Beispiele konkreter
Umsetzung moralischer Prinzipien) bezichen
miusse. Genau in der Legitimierung des Para-
digmas liegt nach Gerald Neitzke (211-224) das
Hauptproblem bisheriger kasuistischer Ansitze.
Im Modell einer moderaten Kasuistik werde das
Paradigma entweder durch ein héheres morali-
sches Prinzip legitimiert oder selbst zum Prinzip
ethoben, wihrend ausschlieBlich eine stark kasu-
istische Methode das Paradigma tiber die Einzel-
fille legitimieren kénne — was freilich einen logi-
schen Zirkelschluss impliziere. Deshalb méchte
der Verfasser in seinem fiir den klinischen Alltag
konzipierten extrem kasuistischen Ansatz auf
Paradigmen vollig verzichten und statt dessen
durch einen reflektierten Vergleich aller gleich
gelagerten Fille das konkret anstehende Problem
16sen. Die beteiligten Akteure finden mit ihren je
unterschiedlichen moralischen Uberzeugungen
die Losung des anstehenden Falls nicht durch
Deduktion, sondern durch Einordnung dessel-
ben in ein Netz von Vergleichsfillen.

Ein dritter Abschnitt des Sammelbandes ist
dem Thema Ethikkomitees gewidmet. Dabei
zeigt Erny Gillen (227-234) zunichst auf, dass
Klinische Ethikkomitees (KEK) Orte gemein-
samen Lernens unter ethischer Anleitung seien.
Die Findung verantwortlicher Kompromisse
erfordere eine plausible Argumentation, durch
welche die Wert- und Sinnbasis offengelegt wer-
de. Ein gemeinsames Sinnfundament kénne
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Differenzen in Wertfragen und ein gemeinsames
Wertfundament Unterschiede
Urtell integrieren. Wie verbreitet i{iberhaupt
KEK’s in Deutschland sind, zeigen die empiri-
schen Untersuchungen von Matthias Kettner und
Armnd May (235-244) sowie von Jochen 1/ ollmann,
Nicole Burchardi und Axel Weidtmann (245-258).
Erstere legen dar, dass im Gegensatz zu den
USA, wo 90% der Kliniken KEK’s haben, in
Deutschland lediglich 6,5% der konfessionellen
und nur 0,5% der nichtkonfessionellen Kran-
kenhduser KEK’s haben, deren Kompetenz in
der Organisation von Weiterbildung, in der be-

im konkreten

ratenden Bewertung von Einzelfillen sowie in
der Erarbeitung von Leitlinien liegt; vorwiegend
im Zuge der Einfihrung von Qualititssiche-
rungsmalinahmen sei jedoch mit einer Zunahme
zu rechnen. Die zweite Studie basiert auf einer
Befragung von Arztlichen Direktoren und Pfle-
gedienstleiterInnen an deutschen Universitits-
kliniken, von denen lediglich zwei bei Abschluss
der Studie im Februar 2003 ein KEK hatten.
Dabei wurde v.a. ein Informationsdefizit hin-
sichtlich Funktion und Aufgaben von KEK’s
festgestellt. Im Gegensatz zu den Pflegedienstlei-
terlnnen beurteilen die Arztlichen Direktoren
die bestehenden Instrumente (Ethikkommissio-
nen, Chefarztvisite) als ausreichend bei anste-
henden ethischen Fragen (insbesondere Thera-
picabbruch oder -begrenzung, Aufklirung und
Einwilligung des Patienten sowie Konflikte zwi-
schen Fursorgepflicht und Patientenselbstbe-
stimmung); als geeignete Mallnahmen fiir praxis-
relevante ethische Probleme wurden eine konse-
quentere interdisziplinire Zusammenarbeit, die
Entwicklung ethischer Leitlinien und medizin-
ethische Fortbildung genannt; gro3e Skepsis hin-
gegen herrschte bei der Frage der Neuerrichtung
von KEK’s (jedoch nicht aus finanziellen Erwi-
gungen). Demgegeniiber mutet es fast schon
utopisch an, wenn Eva C. Winkler (259-275) an
Hand Ihrer Erfahrungen in den USA auch noch
fir cine Erweiterung der Kompetenzen der
KEK’s pladiert. Klinische Ethik durfe sich nach
ithrer Erfahrung nicht nur mit konkreten Fillen
befassen, sondern misse auch die institutionel-
len Rahmenbedingungen bedenken, was am
besten in einem ecigenen Unterausschuss fir
organisationsethische
KEK geschehe. Im Rahmen einer Organi-

Fragen des jeweiligen
sationsethik sollen handlungsleitende Prinzipien
fur die Klinik und ihre Mitarbeiter formuliert
und Bedingungen geschaffen werden, die der
Wertverwirklichung férderlich seien und sicher-

stellen, dass die Klinik ihrer Verantwortung ge-
geniber allen Beteiligten gerecht werde.

Ein vierter Abschnitt des Buches befasst sich
mit methodischen Diskussionen in der Medizin-
ethik. Dabei entfaltet Claudia Wiesemann (277-
289) zunichst ihre sicher nicht nur mit der gin-
gigen Rechtsprechung kollidierenden Ubetle-
gungen zum Begriff des Individuums. Die Nida-
tion sei demnach erst der Beginn der Individual-
entwicklung, die mit der Geburt abgeschlossen
sel. Der Embryo sei somit Teil der Mutter und
noch nicht Triger von Rechten. Schwanger-
schaftskonflikte seien deshalb nicht auf der E-
bene der Rechte von Individuen zu behandeln,
sondern im Rahmen einer Beziechungsethik, in
der es um die Eltern-Kind-Bezichung und das
Wohl der Familie gehe. Auf einer schr viel
grundsitzlicheren Ebene pladiert Tanja Krones
(291-300) fur einen stirkeren Einbezug der Sozi-
alwissenschaften in den bioethischen Diskurs.
Weder seien die Sozialwissenschaften rein empi-
rische Wissenschaften ohne jede Relevanz fir
die normative Ethik, noch seien sie lediglich
Hilfswissenschaften, die gesellschaftliche Struk-
turen beschreiben und empirische Fakten liefern,
auf deren Basis die Ethik dann ihte reflexive und
priskriptive Arbeit leiste. Vielmehr hitten Ethi-
ker zur Kenntnis zu nehmen, dass gesell-
schaftliche Umstinde die Wahrnehmung ethi-
scher Probleme ebenso wie die Geltung von
Normen und die Arbeit der Ethiker beeinflus-
Ethik wie den Sozial-
wissenschaften — bei allen fruchtbaren Untet-

sen. Da es der

schieden in Methodik, Terminologie, Epistemo-
logie und Selbstverstindnis — gemeinsam um die
Verbesserung der Gesellschaft und das soziale
Handeln der Akteure gehe, pladiert sie fiir eine
beider
Rahmen eines heterodoxen Mehrebenenmodells.

Zusammenarbeit Wissenschaften im
Eine Anwendung dieses Modells fihrt Tanja
Krones zusammen mit Gerd Richter (307-328) in
einem weiteren Beitrag des Sammelbandes am
Beispiel der Reproduktionsmedizin vor. Der
Vermittlung von Empirie und Normativitit blei-
ben auch die Ausfihrungen von Birgitt van Oor-
schot (329-337) verpflichtet: Sie stellt erste Er-
gebnisse einer Befragung von Krebspatienten
mit infauster Prognose sowie von deren Ange-
hérigen und Arzten an onkologischen Kliniken
in Thiringen im Hinblick auf die Frage der Ver-
antwortung bei Behandlungsentscheidungen vor.
Wihrend das Modell des ,informed consent®
auch in einem paternalistischen Arzt-Patienten-
Verhiltnis denkbar sei, ermdgliche die ,,partizi-



pative Entscheidungsfindung® eine je nach Si-
tuation unterschiedliche
zuschreibung. Bei der Befragung habe die Meht-
heit der Patienten und ihrer Angehdrigen eine

Verantwortungs-

gemeinsame Entscheidungsfindung von Arzt
und Patient vorgezogen, was cher fir eine Ein-
fihrung des Modells der partizipativen Ent-
scheidungsfindung in Deutschland spreche; die
alleinige Verantwortung wollten diese Patienten
hingegen eher nicht ibernehmen.

Angesichts des Dilemmas, dass nach dem
deutschen Embryonenschutzgesetz (ESchG) bei
einer IVF maximal drei Eizellen befruchtet und
implantiert werden durfen, was zu gesundheits-
gefihrdenden Mehrlingsbildungen fihren kénne,
wihrend zwischenzeitlich die vom ESchG nicht
gedeckte Moglichkeit bestehe, Embryonen zu
kultivieren und anhand der Morphologie einen
tberlebensfihigen Embryo 2zu implantieren,
tordert Hartmut Kreff (339-350) die explizite Ver-
ankerung cines staatlicherseits soweit wie mog-
lich zu achtenden Rechts auf Gesundheitsver-
sorgung und Gesundheitsschutz im Grundge-
setz. Ein solches Grundrecht habe Wurzeln in
der judisch-christlichen Tradition, in der Sozial-
medizin des 19. Jh. und in der Aufkldrungsphilo-
sophie. Selbst wenn es vom Parlamentarischen
Rat als nicht umsetzbar eingestuft worden sei, sei
es zwischenzeitlich in internationalen Rechtsdo-
kumenten und im ecuropiischen Verfassungs-
entwurf lingst anerkannt. Aufgrund dieses
Grundrechts miisse man dann zum Schutz von
Mutter und Kind den aufgrund seiner Morpho-
logie einwandfreien Embryo implantieren und
tberzihlige Embryonen ,als unbeabsichtigte
Nebenfolge und als kleineres Ubel in Kauf neh-
men® (348).

Der abschlieBende Beitrag dieser Sektion des
Sammelbandes wendet sich der rechtlich nicht
geklirten Frage der Weiterverwendung von ar-
chiviertem Gewebe in der Pathologie zu, bei

dem Individual- und Forschungsinteressen kolli-
dieren. Ch. Brochhansen, N. Rofricker, K. W.
Schmidt und C. ]. Kirkpatrick (351-364) fordern
deshalb eine Diskussion zwischen Juristen, Ethi-
kern und Medizinern unter Beteiligung der Pati-
enten, um eine fir alle Seiten akzeptable Losung
zu finden.

In einem letzten Abschnitt des Buches wer-
den die Ethikrite thematisiert. Ulrike Riedel (367-
375) setzt sich dabei zunichst kritisch mit der
Situation unter der echemaligen deutschen Bun-
desregierung auseinander, als der damalige Bun-
deskanzler neben die demokratisch legitimierte
Enquete-Kommission ,,Ethik und Recht der
modernen Medizin® des Deutschen Bundestages
einen handverlesenen Nationalen Ethikrat setzte,
um eine weder vom Parlament noch von der
Bevblkerung getragene Wende in der Biopolitik
einzulduten, was jedoch nicht gelungen sei
Notwendig sei vielmehr ein unabhingiges Ethik-
gremium, das auf gesetzlicher Grundlage ausge-
wogen mit von hoéchster politischer Ebene er-
nannten stindigen Mitgliedern besetzt und dau-
erhaft installiert werde, damit es wirklich als
Scharnier zwischen Wissenschaft, Politik und
Gesellschaft dienen und zur Konsensfindung
beitragen kénne. Dass sich in Ethikkommissio-
nen auch Philosophen engagieren sollten, zeigt
Volker Gerbardt (377-389) in dem abschlieBen-
den, hintergrindigen Essay auf. Ethikkommissi-
onen seien der Ort fir die Weiterentwicklung
und praktische Bewidhrung ethischer Theorien.

Damit schliesst sich in gewisser Weise der
Spannungsbogen des vorliegenden Sammel-
bandes, der von komplexen Grundlagenfragen
ausgeht und im letzten Drittel verstirkt Anwen-
dungsprobleme thematisiert, immer aber beide
Ebenen inhaltlich und methodisch fruchtbar
miteinander verbindet. Den Theoretiker wie den
Praktiker erwartet eine verstindlich geschriebe-
ne, gewinnbringende Lektire.
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—— Agenda

13-15 September 2007, Zurich:
EACME 21%' Annual Conference ,,Bioethics in the Real World*

In 2007 the Institute of Biomedical Ethics at the Zurich University Cen-
tre for Ethics will host the 21" Annual Conference of the European As-
sociation of Centres of Medical Ethics (EACME). Together with the
Swiss Academy of Medical Sciences and with the support of a scientific
committee also representing ethics institutions from the universities of
Basel, Geneva, Lausanne and Lucerne, the Zurich University Centre for
Ethics will be organising the event.

The conference will focus on the professionalisation of (European)
bioethics and on the accompanying trend to engage in the public, politi-
cal and professional arena: How does bioethics affect the ,,real world,
and wow does the , real world affect bioethics?

The conference programme will include plenary sessions as well as par-
allel sessions. Persons wishing to present papers are invited to submit an
abstract (500 words maximum) before March 1, 2007.

Information: www.ethik.unizh.ch/biomed/eacme/index.html
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