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Einleitendes 

• Es geht mir um Zeitpunkte, Kommunikation 
und Antizipation  

• “Wenn das Kind erst in den Brunnen 
gefallen ist...” 

• Redensart über den vorhersehbaren 
Verlust  

• “Hinterher ist man immer schlauer” 



Einleitendes 

• Brunnen können gefährlich sein (offenbar 
ganz besonders für Kinder)  

• Ganz abstrakt: Technologie birgt Risiken  
• Die gesellschaftliche Zulässigkeit der 

Anwendung von Technologien wird meist 
im Rahmen einer Nutzen/Risiken-
Abwägung festgestellt  



Einleitendes 

• Es geht auch um das Timing von 
Maßnahmen – Deckel erst drauf wenn das 
Kind schon drinliegt / Stalltür schließen 
wenn das Pferd schon ausgebüxt ist, etc  

• Dort, wo Risiken erkennbar sind sollten sie 
auch aktiv behandelt werden  

• Nutzen/Risiko-Abwägung also nicht 
lediglich vor Beginn einer Aktivität, sondern 
nachhaltig und dauerhaft  



Ethik und Recht 

• Klassische Herangehensweise: 
moralische, rechtliche, gesellschaftliche 
Wirkweisen von Technologien oder 
Aktivitäten werden erst zum Thema wenn 
es zu spät ist  

• Eine solche ex post Behandlung kann nicht 
mehr ausreichend begleiten; die öffentliche 
Wahrnehmung entwickelt sich losgelöst 
von der systematischen ethischen und 
rechtlichen Bewertung  



Ethik und Recht 

• Ergebnis:  
– Negative Wahrnehmung in der Öffentlichkeit  
– Mangelnde Akzeptanz für die Technologie  
– Ggf. Verlust der Teilhabe an 

Regulierungsinitiativen  
– Prohibitive normative Rahmenbedingungen  
– Hohe Kosten durch Überregulierung  
– Auslagerung von R&D Aktivitäten in andere 

Rechtskreise  
– ...  



Beispiel 1: Befindlichkeiten 



Beispiel 2: Kommunikation 
(Phillips 2013, 3) 

(http://www.newsonhealthcare.com)  

(http://news.bbc.co.uk)  



Beispiel 3: Verantwortung 

(http://www.faz.net) 

(http://www.telegraph.co.uk) 

(http://www.express.co.uk) 



Aktuell: Snowden 

• Nicht vorhersehbare Vorfälle können 
binnen kürzester Zeit schwerwiegende 
Änderungen verursachen (trivial)  

• Prä-Snowden: Ausserordentlich 
permissiver Umgang mit Privatsphäre und 
Datenschutz (“Facebookisierung” der 
Privatsphäre)  

• Entwurf der EU Datenschutzverordnung 
zum Scheitern verurteilt  



Aktuell: Snowden 

• Entwurfstext geprägt von 
Lobbybemühungen unterschiedlichster 
Branchen 

• “Anything goes” Ansatz für die Verwendung 
von personenbezogenen Daten für 
zahlreiche (kommerzielle) Zwecke (vgl. 
Weitergabe von Meldedaten in DE)  

• Blockade im Parlament, kein Konsens 
absehbar vor EU Wahlen  



Aktuell: Snowden 

• Post-Snowden: Entrüstung über den 
rüpelhaften Umgang mit der Privatsphäre 
von EU Bürgern 

• Parlamentarischer Konsens vor der Wahl 
absehbar, Lobbyimpulse nicht mehr 
spürbar  

• LIBE (Ausschuss für Bürgerliche 
Freiheiten, Justiz und Inneres des EU 
Parlaments) legt neuen Entwurf vor 



LIBE Entwurf der DSV 

Artikel 81(2)  
“Processing of personal data concerning 
health which is necessary for historical, 
statistical or scientific research purposes 
shall be permitted only with the consent of 
the data subject, and shall be subject to the 
conditions and safeguards referred to in 
Article 83.”  



LIBE Entwurf der DSV 

Artikel 81(2a)  
“Member States law may provide for exceptions to the 
requirement of consent for research, as referred to in 
paragraph 2, with regard to research that serves a high 
public interest, if that research cannot possibly be 
carried out otherwise. The data in question shall be 
anonymised, or if that is not possible for the research 
purposes, pseudonymised under the highest technical 
standards, and all necessary measures shall be taken to 
prevent unwarranted re-identification of the data 
subjects. However, the data subject shall have the right to 
object at any time in accordance with Article 19.” 



LIBE Entwurf der DSV 

• Jede Datenverarbeitung nur mit 
entsprechender Einwilligung  

• Kein “broad consent” möglich; re-consent  
• Ausnahme nur wenn  

– Forschung hochgradig im öffentlichen Interesse; UND  
– Die Arbeiten ohne personenbezogene Daten nicht 

möglich sind; UND 
– Die Daten anonymisiert (sic!!!) oder wenigstens 

ordentlich pseudonymisiert sind.  

• Showstopper für, u.a., Biobankenprojekte  



Möglicher Ansatz 

• Bereits in der Konzeptionsphase des 
Brunnenbaus die gesellschaftliche 
Perspektive berücksichtigen  

• Public Communication of Science  
• ELSI (ethical, legal and social implications) 

als Teil der Forschungsmethode  
– Reflexion im Binnenverhältnis  
– Begleitung und Beratung  
– Evidenzbasierter ELSI Erkenntnisgewinn  
– Kommunikation nach Außen  



Beispiele 

• Exzellenzcluster REBIRTH – From 
Regenerative Biology to Reconstructive 
Therapy | Unit 10.7 “Ethics and Law”  

• IMI Projekt EBiSC – European Bank for 
induced pluripotent Stem Cells | Work 
Package on Governance, Stakeholder 
Engagement and Compliance  

• UK Biobank | Ethics and Governance 
Council / Ethics and Governance 
Framework  



Schlußgedanken 

• Wer mit neuen Technologien arbeitet muss 
sich auch mit den Risiken beschäftigen  

• Die Öffentlichkeit (und damit auch der 
Gesetzgeber) hat kein Verständnis für 
sorglosen Umgang mit als risikoreich 
wahrgenommenen Technologien  

• Risiken sind nicht mehr nur die 
körperlichen Risiken, sondern auch 
gesellschaftliche/soziale Risiken  



Schlußgedanken 

• Embedded ELSI – wie in REBIRTH, EBiSC 
und anderen Projekten – ist wesentliche 
Voraussetzung für ein sinnvolles horizon 
scanning:  
– Vorhersage von Risiken, öffentlicher Wahrnehmung  
– ELSI Erkenntnisgewinn – informiert später 

Gesetzgebung  
– Schmiert das Getriebe des Forschungsvorgabens – 

Beratung, Begleitung  

• Umdenken und Kooperation notwendig 
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