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Zusammenfassung 

Die klinische Implementierung genomischer Hochdurchsatztechnologien zur Se-

quenzierung des menschlichen Genoms schreitet voran. Sinkende Kosten und stei-

gende Leistung haben die Attraktivität dieser Technologien enorm gesteigert. Den-

noch bestehen im Hinblick auf die klinische Nutzung unvermindert Fragen nach ethi-

schen, rechtlichen und sozialen Herausforderungen. Es fehlt an empirischer Einsicht 

zu subjektiven Perspektiven zum Umgang mit genomischen Informationen.  

Die vorliegende kumulative Dissertation untersucht daher im Rahmen der ersten 

Publikation den akademisch-ethischen Diskurs zum Umgang mit genomischen 

Hochdurchsatztechnologien und skizziert dafür drei Argumentationslinien, die im 

Rahmen der Debatte zum Umgang mit der Technologie und ihren ethischen und 

praktischen Implikationen ausschlaggebend sind (Urban und Schweda 2019). Dar-

über hinaus werden die Entwicklung des Diskurses sowie seine strukturellen Bedin-

gungen und Merkmale dargestellt.  

Innerhalb der zweiten Publikation werden die Nutzenperspektiven in den Ansichten 

von beruflich und persönlich Betroffenen anhand der Ergebnisse teilstandardisierter 

Interviews herausgearbeitet (Urban und Schweda 2018). Sie zeigen, dass klinischer 
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Nutzen vor allem durch beruflich Betroffene zur Beurteilung herangezogen wird. Ein 

persönlicher Nutzen, ohne direkte Auswirkung auf medizinischen Behandlungserfolg, 

wird demgegenüber hauptsächlich von persönlich Betroffenen zur Bewertung der 

Technologie und ihrer erzeugten Informationen angeführt. Darüber hinaus werden 

weitere Nutzenkonzepte identifiziert, die über den individuellen Rahmen eines klini-

schen oder persönlichen Nutzens hinausgehen. Die Ergebnisse der zweiten Publika-

tion verdeutlichen, dass unterschiedliche Nutzenkonzepte auf mögliche Diskrepan-

zen in der Arzt-Patienten-Beziehung hinweisen, die für die Implementierung der ge-

nomischen Hochdurchsatztechnologie von Bedeutung sind. 

Im Rahmen der dritten Publikation wird die Identitätsrelevanz genomischer Informati-

onen in den Perspektiven von persönlich Betroffenen und medizinischen Laien an-

hand der Ergebnisse teilstandardisierter Interviews und Fokusgruppendiskussionen 

untersucht (Urban 2020). Dabei werden auf Basis interpretativen Vorgehens fünf 

Themenfelder identifiziert, denen eine Identitätsrelevanz zugeschrieben werden 

kann. Darauf aufbauend werden zwei grundlegende Identitätskonzepte vorgestellt, 

die in den Einstellungen der Befragten zu finden sind: Zum einen ein geschlossenes 

Identitätskonzept, dass auf deterministischen Ansichten und einem exzeptionalisti-

schen Status bezüglich der Aussagekraft genomischer Informationen basiert. Zum 

anderen ein offenes Identitätskonzept, in dem die Relativität und eine normalisieren-

de Auffassung genomischer Informationen betont werden. Im Ergebnis der dritten 

Publikation wird verdeutlicht, dass genomischen Informationen eine zeitlich und kon-

textuell abhängige Identitätsrelevanz zugeschrieben werden kann. Durch exzeptiona-

listische und deterministische Zuschreibungen hinsichtlich der Aussagekraft genomi-

scher Informationen ergeben sich dadurch vor allem Herausforderungen für die Pati-

entenrolle und das Selbstverständnis persönlich Betroffener.  

Insgesamt zeigen die Ergebnisse der Arbeit, dass die im akademisch-ethischen und 

sozialwissenschaftlichen Diskurs betonte Komplexität genomischer Informationen, 

keine bzw. nur eine untergeordnete  Bedeutung in den Perspektiven der persönlich 

Betroffenen und medizinischen Laien zukommt und im großen Umfang auf exzeptio-

nalistische und deterministische Sichtweisen zurückgegriffen wird.   


