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Genetik, Ethik und Sozialpolitik:

-Stand der Debatte

Lisa Sowle Cahill

Mogen sichauch die Teilgebiete der Gene-
tik in geringem Umfang iiberschneiden,
so sind doch einige von ihnen grundle-
gend. Dazu gehoren: die Diagnostik gene-
tischer Krankheiten (so die Prdimplan-
tationsdiagnostik, die pranatale Diagno-
stik, die genetischen Tests an Kindern,
Untersuchungen bei Arbeitnehmern und
Versicherten, die Sets zur Selbstdiagno-
se, die Diagnostik von Pridispositionen
fiir genetische Krankheiten, die Reihen-
untersuchung von Bevolkerungsgruppen
sowie die Definitionen von Krankheit und
Vertraulichkeit); weiter die Eugenik als
der Versuch, erblich bedingte krankhafte
Merkmale auszuschalten (durch selekti-
ve Fortpflanzung, Sterilisation oder Frith-
erkennung und Eliminierung von Gende-
fekten bei Embryos oder Foten); grundle-
gend sind aufierdem die folgenden Berei-
che: die Gentherapie (an den Keimbahn-
oder Korperzellen), die gezielte Verbesse-
rung der genetischen Ausstattung (durch
Eingriffin die Keimbahn oderdie Kérper-
zellen), die Patentierung menschlicher
Gensequenzen oder genetischer Kontroll-
techniken, die Embryonenforschung, die
Klonierung sowie schliefflich die geneti-
schen Testversuche an Gruppen von Ver-
suchspersonen unter kontrollierten Be-

dingungen,einschlieRlich der Vergleichs-
versuche mit Placebos.

Die Moglichkeit, neue gentechnische
Verfahren anzuwenden, wie zum Beispiel
die pranatale genetische Diagnostik oder
die Gentherapie, steht hauptséchlich den
industrialisierten L&ndern zur Verfii-
gung. Doch selbstin diesem geographisch
begrenzten Raum sind die praktischen
Bedingungen und das kulturelle Umfeld
der genetischen Medizin wie der geneti-
schen Forschung signifikant unter-
schiedlich. Wichtiger ist freilich, daf sich
Fortschrittein der Genetik bzw. Gentech-
nik auf die Einstellung gegeniiber Leben,
Tod und Gesundheit, auf die tatsichliche
Verfiigbarkeit biomedizinischer Ressour-
cen und auf die Forschungspraktiken in
vielen anderen Kulturen auswirken, wo
ein Grofsteil der Bevolkerung nie die Gele-
genheit haben wird, am Nutzen fortge-
schrittener Gentechnik teilzuhaben.
Noch wird ndmlich die allmihlich sich
ausformende internationale Politik zur
Gentechnik vornehmlich und entschei-
dend von der ,Ersten Welt“ kontrolliert;
und diese entwickelt sich langsam und
keineswegs im Gleichschritt; dabei treten
von Region zu Region signifikante Un-
stimmigkeiten auf. Dariiber hinaus gibt es
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grofte Unterschiede, was die rechtliche
Verbindlichkeit von Richtlinien der na-
tionalen und internationalen Politik be-
trifft.

In den Vereinigten Staaten, einem der be-
deutendsten Investoren in der Genfor-
schung, gibt es, das eigene Land betref-
fend, nur wenige gesetzlich auferlegte
Einschrankungen, solange diese For-
schung von privaten Geldgebern finan-
ziert wird. Fiir die mit 6ffentlichen Gel-
dern finanzierte Forschung bestehen we-
niger Einschrankungen als in vielen
europdischen Staaten, und gar keinen ge-
setzlichen Beschrankungen sind For-
scher unterworfen, die in anderen
Lindern titig werden wollen. Inzwischen
stimmen die europdischen Lander einzeln
dariiber ab, ob sie die ,Menschenrechts-
konvention zur Biomedizin“ des Len-
kungsausschusses fiir Bioethik der Par-
lamentarischen Versammlung des Euro-
parates ratifizieren sollen.! Die Bevol-
kerungen in den Entwicklungsldndern
dagegen haben wenig Moglichkeiten, sich
vor einer profitsiichtigen Forschung zu
schiitzen, die von technologisch fortge-
schrittenen Nationen finanziert wird, da
esanwirksamen globalen Kontrollinstan-
zen fehlt, und da d&rmere Nationen nur wi-
derwillig Regulierungen fiir ihr Land er-
lassen, wodurch die so dringend nétigen
Investoren aus der ,,Ersten Welt” von In-
vestitionen abgeschreckt wiirden. Die
Vereinten Nationen als Weltorganisation,
die universale Politik betreibt, haben kei-
nerleirechtliche Vollmacht, ihre Genetik-
Erklarungen durchzusetzen, obwohl sie
durchaus in allgemeiner Form die Not-
wendigkeit ansprechen, die Wiirde und
Rechte von Volkern und Individuen zu
achten und die wissenschaftliche Zusam-
menarbeit zwischen den Industrie- und
Entwicklungsldndern zu fordern.?
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Die internationale Politik in Fragen der
Genetik hat sich bisher hauptsdchlich mit
der Manipulation des individuellen Geno-
typs befaf’t, also mit der Frage: Therapie
an den Keimbahn- oder an den Kérper-
zellen; weiter mit dem Unterschied zwi-
schen Therapie und gezielter genetischer
Optimierung, mit dem Problem des Klo-
nens sowie mit der Verwendung mensch-
licher Embryonen in der Genforschung
und Gentherapie (entweder in der Keim-
bahntherapie oder beim Klonen). In dem
Mafe, in dem sozialethische Uberlegun-
gen in die politische Debatte Eingang fan-
den, haben sie sich weitgehend auf die
soziale Folgenabschitzung einer permis-
siven Politik beschriankt, die sich auf die
Freiheit des einzelnen bezog (von For-
schern, praktischen Arzten oder Patien-
ten), das genetische Material bestimmter
Embryos oder Personen zu manipulieren.
Ferner wurden diese Debatten vornehm-
lich in jenen Lindern gefiihrt, die in der
Lage waren, derartige Forschungen zu fi-
nanzieren, und wo eine potentielle Klien-
telin der Bevolkerung sich den Nutzen der
Forschungsergebnisse leisten konnte
(Europa und Nordamerika).

Was in der politischen Diskussion in die-
sen Lindern fehlte, war die ernsthafte Be-
achtung der globalen sozialen, 6konomi-
schen und biomedizinischen Szenarien,
einschliefblich der weitverzweigten inter-
nationalen Auswirkungen der politischen
Mafdnahmen und Aktionen der industria-
lisierten Staaten des Nordatlantiks. Und
selbst in diesen Lindern spiegeln die auf
die Genetik angewandten sittlichen Kri-
terien eine eher einseitige, liberale, spat-
moderne philosophische und politische
Tradition wider, die sich mit den Begriffen
Wahlfreiheit, pragmatischer Nutzen und
»Soziale Akzeptanz“ in diesen Kulturen
umschreiben 14ft. Doch wie Dietmar




Mieth zeigt, ist es nicht sachgemafs, die
neuen gentechnischen Fragestellungen
so anzugehen, als ob die Person bzw.
personliche Interessen, Freiheiten und
Optionenisoliert von den sozialen Institu-
tionen betrachtet werden kénnten, die ja
gerade die konkreten Bedingungen vorge-
ben, sich als Person in verantwortlicher
Selbstbestimmung zu verwirklichen.
,Personen sind letztlich fiir Institutionen
sittlich verantwortlich, und Institutionen
stellen die Rahmenbedingungen, in denen
Personen sich ihrer sittlichen Verantwor-
tung bewuft werden.” 2 Das Thema Ethik
und Genetik riickt somit das Problem in
den Mittelpunkt, wie die globalen und lo-
kalen Institutionen zu verstehen sind und
welche Struktur sie haben sollten.

Die politischen Leitlinien auf diesem Ge-
biet, die in den Vereinigten Staaten und in
Europa ausgearbeitet werden, schenken
eineregalitdren globalen Sozialpolitik we-
nig Beachtung. Dies geht aus den jiing-
sten Erklirungen des Europarates, der
EU-Kommission, der Vereinten Nationen
(UNESCO) und der Vereinigten Staaten
deutlich hervor. Der Lenkungsausschuf’
fiir Bioethik der Parlamentarischen Ver-
sammlung des Europarates gab die ,, Men-
schenrechtskonvention zur Biomedizin“
heraus. Die Konvention verbietet geneti-
sche Diskriminierung, 143t diagnostische
Testverfahren nur zur Feststellung von
Krankheiten zu und erlaubt eine Genthe-
rapie, aber nur dann, wenn sie die Keim-
bahn nicht schddigt; sie belegt ferner die
Erzengung von Embryonen fiir For-
schungszwecke mit einem Verbot und for-
dert ,angemessenen Schutz" fiir Embryo-
nen, an denen geforscht wird (ohne aber
im einzelnen zu spezifizieren, welche Fol-
gen damit verbunden sind).# Die Konven-
tion wurde von Vertretern von 21 der 40
Mitgliedsstaaten im April 1997 unter-
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schlieften sich nun allmihlich an. Jedes
einzelne Land muf} dann die Unterschrift
seines Abgeordneten in einem Ratifizie-
rungsverfahren noch billigen. Erst da-
nach werden die Bestimmungen der Kon-
vention rechtsverbindlich. (Sie setzt je-
doch eine striktere Gesetzgebung, die
vielleicht schon existiert, nicht aufder
Kraft, wie zum Beispiel das totale Verbot
der Embryonenforschung in Deutsch-
land.)

Die Konvention ist auch von 11 der 15
Mitgliedern der EU-Kommission (der Re-
gierung der Europdischen Gemeinschaft)
unterzeichnet (aber noch nichtratifiziert)
worden. Die Zustimmung der Mitglieds-
staaten der Européischen Union hat frei-
lich keine direkte rechtsverbindliche Wir-
kung, bedeutet aber, daf® sie von der EU
respektiert und schliefflich europaweit
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ratifiziert wird. Die Beratergruppe der
EU-Kommission verdffentlichte ebenfalls
ein (rechtlich nicht bindendes) gesonder-
tes Empfehlungspapier iiber ,Ethische
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Aspekte des Klonens“ (Mai 1997). Die
Richtlinien der Europdischen Kommissi-
on zur Patentierung biotechnischer Erfin-
dungen erlaubten zwar die Erforschung
von Klonierungstechniken am Embryo,
verbieten aber die Implantierungeines ge-
klonten Embryos. Schlieflich brachte die
UNESCO eine ,Allgemeine Deklaration
iiber das menschliche Genom und die
Menschenrechte” heraus, die im Novem-
ber 1997 unterzeichnet wurde. Sie ent-
hilt ebenfalls ein Verbot der Keimbahn-
therapie, bestimmt, daft es aufgrund ge-
netischer Information keine Diskriminie-
rung einzelner geben diirfe, und schliefst
das sogenannte ,reproduktive Klonen*“
aus. Die Erklirung ist freilich nicht
rechtsverbindlich.

Der Hauptunterschied zwischen der ent-
stehenden europdischen und amerikani-
schen Rechtsordnung ist, dafs die Men-
schenrechtskonvention zur Biomedizin
nach ihrer Ratifizierung in einem be-
stimmten Land fiir alle Forschungsvorha-
ben gilt, unabhdngig davon, ob sie mit
offentlichen oder privaten Geldern finan-
ziert werden. In den USA dagegen ist je-
nen, die dffentliche Mittel erhalten, die
Erzeugung von Embryonen fiir For-
schungszwecke gegenwértig durch Bun-
desgesetz und Anordnung des Prési-
denten untersagt; auferdem rief der
Prisident alle Forscher zur freiwilligen
Selbstbeschrankung auf. In seiner Geset-
zesvorlage zur Bereitstellung von Mitteln
fiir die National Institutes of Health dehnte
der Kongre® ein einjihriges Verbot auf
alle bundesfinanzierte Embryonenfor-
schung aus. Der Nationale Beratungsaus-
schuf fiir Bioethik, der im Juni 1997 ei-
nen Bericht iiber das Klonen von Men-
schen herausgab, empfahl nach dreimo-
natigem Studium ein bundesweites Ver-
botjeglicher Art der Klonierung von Men-

schen fiir drei bis fiinf Jahre, unabhéngig
davon, wie sie finanziert wiirde. Dieses
Verbot hatjedoch das Gesetzgebungsver-
fahren noch nicht durchlaufen und ist da-
her nicht rechtskraftig.

Weitere Unterschiede sind, daf® die Kon-
vention des Europarates eine Diskrimi-
nierung aufgrund genetischer Informati-
on ausdriicklich verbietet, dafy sie die
Anderung des menschlichen Genoms auf
Therapiezwecke begrenzt und daf’ sie je-
de Modifizierung verbietet, die das Genom
von Kindern dndert. Diese Fragen werden
von der US-Politik nicht angesprochen.
Die Diskussion iiber die Keimbahnthera-
pie, vor allem in Europa, macht sichtbar,
auf welche Weise die Genetik bzw. Gen-
technik die Standardmuster ethischer
Analyse in Frage stellt, selbst wenn wir
einmal Innovationen wie das Klonen bei-
seite lassen und nur die allem Anschein
nach,sanfte” Anwendung der Genetik fiir
therapeutische Zwecke in Betracht zie-
hen. Ein offensichtliches Problem dabei
ist schon die Definition von Krankheit.
Viel weitreichender jedoch ist die Frage,
ob es denn wirklich moglich ist, die Gen-
therapie an den Keimbahnzellen ,,an sich*
zu betrachten, ohne auch die dafiir not-
wendige Embryonenforschungindie Ana-
lyse mit einzubeziehen, ohne zugleich
nach den méglichen Auswirkungen auf
kiinftige Generationen zu fragen, ohne
mitzubedenken, wie leicht man von der
Keimbahntherapie zu gezielter geneti-
scher Optimierung iibergehen konnte, so-
wie ohne die Wahrscheinlichkeit zu
beriicksichtigen, daf’ soziale Schichten,
die bereits iiber den Zugang zu Geld und
Technik verfiigen, diesen neuen Vorteil -
heute und in Zukunft - ohne Riicksicht auf
das Wohlandererfiirihre eigenen Interes-
sen ausnutzen wiirden.

Die UNESCO hat 1994 die Keimbahn-




therapie im Krankheitsfall anerkannt,
wadhrend die Europdische Kommission
(GAEIB) ihre Zuldssigkeit ,derzeit" be-
stritt und die Bedingung aufstellte, dafs
erst einmal gleicher Zugang fiir alle sowie
die , Transparenz” von Forschung und kli-
nischer Anwendung gewdhrleistet sein
miifsten. Der Britische Ausschufs fiir Na-
turwissenschaft und Technik vertrat
1995 die Auffassung, dafb eine Therapie
anden Keimbahnzellen ohne Zustimmung
des Beratungsausschusses fiir Genthera-
pie nicht vorgenommen werden diirfe. Er
definierte aber nicht die Bedingungen, un-
ter denen eine solche Genehmigung er-
teilt wiirde, noch klarte er die Frage, ob
diese sich an den Interessen einzelner
Paare oder am Gemeinwohl zu orientieren
hétte. In Deutschland fiihrte eine Diskus-
sionindenJahren 1993 /94 zu einem Kon-
sens gegen die Keimbahntherapie, wie
man in den Richtlinien der Bundesirzte-
kammer 1995 nachlesen kann. Aufgrund
der jiingsten deutschen Geschichte be-
gegnet man der Bioethik mit Argwohn,
und Begriffe wie , Selektion” rufen in der
Offentlichkeit Mifitrauen hervor. Aufder-
dem besteht ein Widerwille, abstrakte
philosophische Rechtfertigungen der
Keimbahntherapie ,,an sich® zu betrach-
ten und vom Kontext loszulosen, in dem
sie entwickelt wurde und spéter einmal
angewandt wiirde. Die anglo-amerikani-
sche philosophische und politische Argu-
mentation konzentriert sich tendenziell
stdrker auf den einzelnen als auf die Ge-
sellschaft, beriicksichtigt mehr die freie
Selbstbestimmung als das Gemeinwohl
und hateherdie Freiheit der Forschungim
Blick als deren Kontrolle durch die Gesell-
schaft. Ebenso biirdet sie die Beweislast
jenen auf, die zur Vorsicht raten.’

Neue gentechnische Verfahren wie die
Keimbahntherapie und das Klonieren von

einem eingeengten Standpunkt aus anzu-
gehen, ist unangemessen. So stellt zum
Beispiel das international geférderte
menschliche Genomprojekt, das bis 2005
das gesamte menschliche Genom zu kar-
tieren plant, viel weitreichendere Fragen
iiber das Beziehungsfeld von genetischer
Information und personaler Identitit, so-
zialen Beziehungen und der gesellschaft-
lichen Kontrolle von Naturwissenschaft
und Technik. In dhnlicher Weise werfen
Versuche, Techniken zur Erlangung und
Nutzung von Information iiber Gense-
quenzen patentieren zu lassen, tiefgrei-
fende philosophische, ethische und sozia-
le Fragen iiber die Entstehung einer ,bio-
technischen Industrie” auf, die die Ergeb-
nisse der Genforschung kontrolliert und
damit Gewinne macht.

Allmé&hlich kommen aber in der Diskus-
sion um die Gentechnik auch soziale
Uberlegungen - iiber die Freiheit des ein-
zelnen hinaus - immer stirker zum Zuge.
Gebiete der ethischenund politischen De-
batte, auf denen dies geschieht, sind die
Fragen der Patentierung, der gentechni-
schen Reihenuntersuchung von Bevilke-
rungsgruppen (das sog. Screening-Ver-
fahren), das Testenvon Gentherapien und
Fragen der Krankenversicherung (vor al-
lem in den Vereinigten Staaten, die noch
immer kein System 6ffentlicher Gesund-
heitsfiirsorge haben). Doch selbst auf die-
sen Gebieten wird die Politik immer noch
ganz entscheidend von Marktiiberle-
gungen bestimmt. Mit anderen Worten,
Interessengruppen, die auf die Diskussi-
on einwirken und mit grofser Wahrschein-
lichkeit finanziell davon profitieren (und
seiesnurin Form von wissenschaftlichem
Prestige, was auf dasselbe hinausliuft),
haben auf die Politik oft einen so grofien
Einflufd, daf® diese die ihren Interessen
dienlichen Praktiken erlaubt.
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So gibt es zum Beispiel keine Malariafor-
schung auf genetischer Ebene, weil Afri-
ka keinen profitablen Markt hergibt, ob-
wohl eine derartige Forschung das Poten-
tial hétte, vielen Menschen viel radikaler
zuhelfen als einige der gegenwdrtig finan-
zierten Forschungsprojekte. In einem
marktwirtschaftlichen Umfeld kontrollie-
ren jene, die {iber das entsprechende Ka-
pital verfiigen, mit ihrer freien Entschei-
dung den Zugang zu Profit und Gewinn, ja
sie bestimmen sogar, welche Gewinne zu
erzielen sind. So berichtete im Spatjahr
1997 ein Artikel in einer amerikanischen
Zeitung von einem Wissenschaftler der
Universitdt von Pittsburgh, der gerade an
einer genetischen Korperzelltherapie fiir
Muskeldystrophie arbeitete, er sei bereits
von einem amerikanischen Sportmedizi-
ner angesprochen worden, der Zugang zu
einer Behandlung wiinschte, die gesun-
den Spielern mehr Muskelwachstum ver-
sprach. Ein anderer Forscher von der
Universitdt von Minnesota berichtete, er
habe eine Anfrage iiber eine Anderung der
Hautfarbe erhalten, um die Zugehorigkeit
zu einer bevorzugten Rasse vorzuspie-
geln® In einem liberalen Marktsystem
koénnen einzelne durch ihren ,informier-
ten Konsens* allein aufgrund ihrer finan-
ziellen Leistungskraft ihr eigenes eugeni-
schen Programm bestimmen.

Wenn sich auch die Einsicht langsam
durchzusetzen beginnt, daft die Kommer-
zialisierung von Kindern, Embryonen
oder gentechnischem Wissen fiir die Ge-
sellschaft als Ganzes ein moralisches Pro-
blem sein kann, so wird diese Besorgnis
doch gewohnlich dem ,,informierten Kon-
sens“ untergeordnet. Interesseniiber-
schneidungen von Organisationen der
Wirtschaft mit Arzte-, Eltern- und Fa-
milienverbdnden werden nicht kritisch
untersucht, sondern fiir selbstverstind-

s

lich gehalten. Die vorsichtige Haltung, die
die nationale und internationale Politik
gegeniiber dem Klonen von Menschen
gegenwdrtig einnimmt, mag hier eine
Ausnahme sein. Doch selbst in diesem
Fall hat keine einzige von den bedeuten-
den Organisationen, die Politik betreiben,
die Klonierung fiir immer mit einem abso-
luten Verbot belegt. Dadurch, dafd nur je-
nes Klonen Beschrdnkungen unterliegt,
das faktisch zur Geburt eines Kindes
fithrt, gestattet die Politik in Europa und
Nordamerika praktisch die Verfeinerung
von gentechnischen Verfahren, die dann
schliefflich doch dazu fithren werden, dafs
geklonte Kinder das Licht der Welt er-
blicken. Und sie ermutigt de facto For-
scher der , Ersten Welt"”, ihre Techniken
daheim zu perfektionieren und sich dann,
wenn sie willens sind, ein Kind zu erzeu-
gen, in Linder mit weniger gesetzlichen
Vorschriften zu begeben.

Betrachten wir Ethik und Genetik aus so-
zialethischer Perspektive, so wird deut-
lich, daf in den meisten internationalen
politischen Debatten zweiwichtige Punk-
te fehlen: 1) der Einfluf des Marktes, der
praktisch bestimmt, in welche Forschung
Gelder hineingesteckt werden, wo sie be-
trieben und wer von ihrer Anwendung
profitieren wird; und 2) die Moglichkeit,
iiber Ethik und Genetik einen umfassen-
deren Dialog in Gang zu setzen, der wei-
tergehende Fragen und Probleme mitein-
bezieht und an dem sich mehr Forscher
weltweit beteiligen wiirden, einschliefs-
lich der einfachen Leute (die von den Ent-
scheidungen ausgeschlossen sind). Die
Diskussion iiber Genetik, Ethik und Sozi-
alpolitik wird gegenwdrtig fast aus-
schliefflich von den akademischen, politi-
schen und wissenschaftlichen Eliten in
den Lindern der ,Ersten Welt, Europa
und Nordamerika, beherrscht. Die von ih-



nen vertretene Sicht der Dinge bietet frei-
lich keine zureichende Grundlage fiir Ent-
scheidungen iiber Praktiken, die sich fak-
tisch auf das Leben und die Zukunft von
zahlenméfig ungleich gréferen Bevolke-
rungen in der Welt auswirken. Dafs multi-
nationale Organisationen in Europa nun
langsam anfangen, Diskussionsforen fiir
Genetikund Ethik ins Leben zurufen, 143t
fiir die Zukunft hoffen. Das gréfste Hinder-
nis fiir Gerechtigkeit in den globalen

rapie ist und bleibt jedoch der Eigennutz
jener, die den Erwerb genetischen Wis-
sens und dessen Anwendung kontrollie-
ren. So veranschaulicht die Genetik bzw.
Gentechnik nur ein weiteres Mal das ei-
gentliche Grundproblem der Sozialethik:
die Neuverteilung von Macht in einem
Wettbewerbsklima, in dem es keinen
wirklichen und fairen Schiedsrichter zwi-
schen konkurrierenden Interessen und
Anspriichen gibt.
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