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Einleitung

Die umwdilzenden Moglichkeiten der
heutigen genetischen Forschung kamen
der US-amerikanischen Offentlichkeit
blitzartig zu Bewufitsein, als die schotti-
schen Wissenschaftler Jan Wilmut und
Keith Campbell im Februar 1997 er-
klirten, dak es ihnen beim 277. Versuch
gelungen war, ein Lamm aus einer Zelle,
die dem Gewebe eines erwachsenen
Schafes entnommen war, erfolgreich zu
klonen. Ein Bild dieses geklonten Lam-
mes, dem die Forscher den Namen ,Dol-
ly“ - nach der Country-Sangerin Dolly
Parton - gaben, zierte landesweit die
Titelblatter nahezu aller Zeitungen und
Zeitschriften. Das harmlose, ganz und
gar nicht bedrohliche Gesicht des Lam-
mes bildete einen ironischen Gegensatz
zur bedngstigenden Aussicht von mas-
senproduzierten, genetisch manipulier-
ten menschlichen Klonen, die von vielen
Kommentatoren bei der Wiirdigung die-
ses wissenschaftlichen Meilensteins
entworfen wurde.

Die Verantwortlichen aus Justiz und Po-
litik blieben von der allgemeinen Erre-
gung, die Dollys Erscheinen hervorrief,
nicht verschont. Umgehend publizierte
Président Bill Clinton einen Erlafd, der

die Verwendung von Bundesmitteln fiir
die Forschung im Bereich menschlicher
Klonierung untersagte. Auflerdem be-
auftragte er die ,National Bioethics Ad-
visory Commission“, innerhalb von 90
Tagen einen Bericht zu dieser Frage zu
erarbeiten. Dieser Bericht erschien im
Juni 1997 und empfahl, alle Versuche,
»€in Kind unter Verwendung von Ver-
fahren, mit denen Korperzellkerne trans-
feriert und geklont werden, herzustel-
len“!, fiir die Dauer von drei bis fiinf
Jahren zu verbieten. Die Empfehlung
ging allerdings nicht so weit, die Klonie-
rung menschlicher Embryos fiir For-
schungszwecke gdnzlich zu verbieten,
vorausgesetzt, daf® sie nicht in einen
weiblichen Uterus verpflanzt werden
und zur Reifung gelangen. Ahnliche
Aktivitdten wurden auch auf der Ebene
der Bundesstaaten gestartet; in einer
Reihe von Bundesstaaten wurden Geset-
ze verabschiedet, die die Klonierung ei-
nes menschlichen Wesens verbieten.

Einem fliichtigen Beeobachter mag es so
scheinen, als ob die US-amerikanische
Gesetzgebung und Politik auf dieses
plotzliche Zusammentreffen von wirkli-
chem Leben und Science-fiction eine
kluge und angemessene Losung gefun-
den hitten. Bei einer eingehenderen Be-



trachtung der Entwicklung der US-ame-
rikanischen Haltung zum Klonen aber
zeigen sich ernste Unstimmigkeiten.
Ganz allgemein gesprochen, wird so vor-
gegangen, als ob diese brennenden mo-
ralischen und politischen Fragen sich
isoliert vom Komplex einer boomenden
Entwicklung auf dem Feld der geneti-
schen Forschung - an erster Stelle ist
hier das ,Human Genome Project“? zu
nennen - losen liefen. Solch eine isolier-
te Betrachtung birgt drei Probleme.

Erstens tendieren hiesige politische An-
sdtze im Zusammenhang mit der Klonie-
rung leicht zu einer Engfithrung, da sich
der Diskurs auf einige wenige Fragestel-
lungen konzentriert, wobei andere, da-
mit eng zusammenhingende und weit-
aus kontroversere Themen umgangen
werden. So hat die ,National Bioethics
Commission“ beispielsweise bewufdt
Fragen ignoriert, die die moralische Er-
laubtheit von Experimenten mit mensch-
lichen Embryos beriihren, die nicht nur
beim Klonen, sondern fiir eine ganze
Reihe anderer genetischer Forschungs-
projekte notig sind. Zweitens wurde
durch die Konzentration auf die fiir die
Offentlichkeit faszinierende, jedoch ver-
gleichsweise fernliegende Frage der Klo-
nierung von Menschen erreicht, dafs die
politisch Verantwortlichen sich mit den
anderen Fragen im Zusammenhang der
genetischen Forschung nicht auseinan-
dersetzen miissen. Dazu gehért die Fra-
ge der Behandlung der iiber einzelne und
iiber deren Familien gewonnenen geneti-
schen Informationen, die bald in uniiber-
schaubarer Quantitit zu erheben sein
werden. Drittens - und dies ist von allge-
meinerem Interesse - hélt der hohe
Druck, ein so stark diskutiertes Thema
wie das Klonen schnell, reaktiv und auf
der Basis von Einzelentscheidungen zu

behandeln, die politisch Verantwortli-
chen davon ab, sich mit der schmerzhaf-
ten Aufgabe einer fundamentalen Neu-
bewertung der rechtlichen, ethischen
und regulativen Rahmenbedingungen,
die das Vorgehen im Zusammenhang mit
genetischer Forschung leitet, auseinan-
derzusetzen.

Wie, so ist zu fragen, sollten die Proble-
me der modernen Gentechnik rechts-
und sozialpolitisch angegangen werden?
Um die Versdumnisse, die beim US-ame-
rikanischen Umgang mit der Problema-
tik des Klonens deutlich geworden sind,
zu beheben, miissen wir eine politische
Strategie verfolgen, die folgende drei
grundsitzliche Fragen zusammenhin-
gend behandelt:

Welchen Einschrankungen sollten die
Methoden zur Gewinnung genetischer
Informationen oder zur Weiterentwick-
lung der Behandlung genetischer Krank-
heiten unterliegen? Zweitens: Welche
Grenzen sollten der Verwertung geneti-
scher Erkenntnisse, gleichermafben be-
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ziiglich der Menschheit im allgemeinen
als auch einzelner Personen, gesetzt
werden? Schliefflich drittens - einmal
angenommen, daft die Gesetze, die sich
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eine Gesellschaft gibt, den Rahmen der
Verhaltensweisen mitbestimmen, an
dem sich ihre Mitglieder orientieren:
Welche unser Denken und Fithlen be-
stimmenden Gesetze sollen im Blick auf
die Erforschung der genetischen Infor-
mationen des Menschen gelten?® Mit
den nachfolgenden Ausfithrungen werde
ich zu zeigen suchen, daft die Instru-
mente der geltenden US-amerikanischen
Rechtsprechung diesen Herausforderun-
gen nicht gerecht werden.

1. Einschrankung der
Methoden zur
Gewinnung genetischer

Information

So unglaublich es klingt, aber die mei-
sten der in den Vereinigten Staaten
durchgefiihrten =~ genetischen  For-
schungsprojekte unterliegen weder ge-
setzlichen Beschrankungen noch staat-
lichen Richtlinien beziiglich der dabei
verwendeten Methoden. Dies ist haupt-
séchlich eine Konsequenz der Aufteilung
von einschligigen Gesetzgebungskom-
petenzen zwischen einzel- und gesamt-
staatlichen Instanzen einerseits und
zwischen der einzelstaatlichen Gesetz-
gebung und Rechtsprechung anderer-
seits.

Zuerst einmal liegt die genetische For-
schung im Zwischenbereich von medizi-
nisch-ethischer und familienbezogener
Gesetzgebung, also in Bereichen, die
traditionell von den Bundesstaaten und
nicht der US-Regierung behandelt wer-
den. Dementsprechend hat sich der US-
Kongref’ bisher darauf beschrankt, den
im Zusammenhang mit der humanmedi-
zinischen Forschung relevanten Normen
iiber indirekte Wege Geltung zu ver-
schaffen. Die geschah durch die Gestal-
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tung der foderalen Mittelvergabe fiir
Forschungsprojekte, die den Menschen
zum Gegenstand haben. Seit zwanzig
Jahren sind diese sehr detaillierten Bun-
desrichtlinien zum Schutz des Men-
schen in der Forschung in Kraft, sie gel-
ten aber nur fiir solche Projekte, bei
denen Bundesmittel in irgendeiner Form
in Anspruch genommen werden.? For-
schungsprojekte dagegen, die in rein
privaten Forschungslabors und aus-
schlieflich mit privaten Mitteln durch-
gefiihrt werden, sind von diesen Rege-
lungen nicht abgedeckt, sie bleiben fast
ginzlich ohne staatliche Aufsicht. R. Al-
to Charo, ein Ethiker und Mitglied der
,National Bioethics Advisory Commissi-
on“, hat dazu festgestellt: ,Uns liegen
fiir den Bereich der Tierexperimente
bessere Informationen vor als iiber Ex-
perimente am Menschen.“>

Auf der Ebene der Bundesstaaten, so ist
zweitens zu bemerken, werden Fragen
des Familien- und medizinisch-ethi-
schen Rechts gewdhnlich nicht vom Ge-
setzgeber, sondern von den Gerichten
behandelt. Daraus ergibt sich, daf® diese
Fragen nicht in einer proaktiven, kohd-
renten und allgemeinverbindlichen, son-
dern in einer reaktiven, am Einzelfall ori-
entierten Weise behandelt werden.
Selbstverstdndlich stiinde es den Ge-
setzgebern auf Bundesstaatsebene frei,
Gesetze fiir diesen Grenzbereich zwi-
schen Medizin und humaner Reproduk-
tion zu erlassen. Bisher aber strduben
sich nicht wenige Staaten, ein Verbot
solcher Forschungen zu erlassen, sie
stellen noch nicht einmal verbindliche
Regelungen fiir neue Techniken wie
Leihmutterschaft, Samen- oder Eizellen-
spendung, In-vitro-Befruchtung und die
Einpflanzung von befruchteten Embryo-
nen auf.%
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Die wohl umstrittenste Frage beziiglich
der neuen gentechnischen Methoden be-
trifft die Erlaubtheit verschiedener expe-
rimenteller Eingriffe wihrend der Friih-
phase embryonaler Entwicklung. Ein
kurzer Uberblick iiber die einschligige
Gesetzeslage macht deutlich, wie weit
die Vereinigten Staaten davon entfernt
sind, eine iiberlegte und begriindbare
Politik zu diesen brennenden Fragen zu
besitzen. Gegenwirtig gibt das US-
Recht nur Richtlinien fiir aus Bundes-
mitteln geférderte Experimente mit
menschlichen Foten und verbietet den
Zuschuf von Bundesmitteln fiir solche
Forschungsprojekte, bei denen die In-
vitro-Befruchtung zur Schaffung von
Embryonen allein zu Forschungszwek-
ken dient.” Allerdings gibt es keine
staatlichen Vorschriften beziiglich der
Verwendung von menschlichen Embryo-
nen und Foten im Bereich der privat ge-
forderten Wissenschaft.8

Ganz allgemein ist zu sagen, dafl die
Gesetze auf Einzelstaatsebene nur sehr
unzureichende Vorschriften beinhalten.
Einige Staaten (beispielsweise Massa-
chusetts und Louisiana) haben einsichti-
ge Regelungen beziiglich der Forschung
mit Féten und Embryonen erlassen. Ei-
nige weitere haben die Forschung an
Foten, eingeschlossen solche, bei denen
eine Abtreibung geplant ist, einge-
schrankt. Gleichwohl gelten diese Ver-
bote nicht fiir Embryonen, die aufserhalb
der Nidation entstanden sind. In den
meisten Staaten bestehen schlicht keine
Vorschriften beziiglich der vorgeburtli-
chen Forschung.

Dieser Mangel an umfassenden, proakti-
ven Gesetzesrichtlinien auf der Ebene
der Einzelstaaten wird sich dariiber hin-
aus sehr wahrscheinlich auch auf an-
grenzende gentechnische Bereiche aus-

dehnen. Im Bundesstaat Virginia gibt es
beispielsweise eine Fruchtbarkeitskli-
nik, die ihren Klienten anbietet - sofern
sie dies wiinschen -, die in-vitro-be-
fruchteten Embryonen auf genetische
Defekte zu untersuchen, bevor entschie-
den wird, ob eine Einpflanzung in die
Gebdrmutter erfolgen soll.9 Es gibt kei-
nen Grund anzunehmen, daf} solche Kli-
niken nicht auch andere gentechnische
Dienste anbieten werden, sobald diese
verfiighar sind, und zwar gleichgiiltig, ob
solche Techniken bereits ausreichend
getestet wurden oder nicht. Diese
Dienstleistungen konnten schlieflich
auch therapeutische Eingriffe in den
Genbestand umfassen, entweder, um ei-
nen Defekt zu behandeln, oder zur Ver-
besserung der genetischen Anlagen (wie
Korpergrofse oder Intelligenz), und zwar
vor der Einpflanzung in die Gebér-
mutter. In etwas fernerer Zukunft wire
es weiter moglich, ebenfalls noch nicht
getestete Verfahren der Keimbahnthera-
piel® anzuwenden. Die relativ fernliegen-
de Moglichkeit einer Klage durch unzu-
friedene Kunden wird die hier besonders
engagierten Kliniken kaum abschrek-
ken, dies um so weniger angesichts der
Tatsache, daf® die sich entwickelnden
Foten beim geringsten Anzeichen einer
Abnormitét abgetrieben werden kénnen.

2. Einschrankungen der
Verwendung genetischer

Informationen
Es gibt anndhernd 5700 bekannte gene-
tische Storungen, von denen iiber 300
durch genetische Tests identifizierbar
sind. Dazu zdhlen Mukoviszidose, Si-
chelzellandmie und Morbus Hunting-
ton.!! Kiirzlich wurden Gene identifi-
ziert, die eine hohere Anfélligkeit ge-
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geniiber Brustkrebs, Dickdarmkrebs
und Herzerkrankungen bewirken. Das
y,Human Genome Project® ist sehr er-
folgreich bei der schnellen Entdeckung
zahlreicher anderer Gene, die zu den un-
terschiedlichsten menschlichen Krank-
heiten beitragen.

Ist ein solches defektes Gen erst einmal
isoliert worden, dann ist es nur ein kur-
zer wissenschaftlicher Schritt zur Ent-
wicklung einer Testmethode, mit der
man es bei einem Erwachsenen, einem
Kind, einem ungeborenen Fétus und so-
gar einem in vitro hergestellten Embryo
nachweisen kann. Ungliicklicherweise
ist die Entwicklung sicherer und effekti-
ver Therapien fiir die Krankheiten, die
man auf diese Weise nachweisen kann,
eine weitaus schwierigere und zeitauf-
wendige Aufgabe. So wird das gesell-
schaftliche Hauptproblem, das von den
Fortschritten der genetischen For-
schung erzeugt wird, zumindest in der
voraussehbaren Zukunft, in der Frage
bestehen, inwieweit man die gewonne-
nen und mehr oder weniger unver-
dnderlichen genetischen Informationen
weitergeben und gebrauchen darf.12 Die
gegenwdrtige juristische und bioethi-
sche Diskussion konzentriert sich dabei
auf zwei eng miteinander verflochtene
Fragenkomplexe. Erstens: Wer sollte
das Recht besitzen, Informationen iiber
ein individuelles genetisches Profil zu
erheben? Zweitens: In welchem Rahmen
diirfen auf der Basis solcher Informatio-
nen Entscheidungen getroffen wer-
den?13

Ein grofder Teil der Literatur zum The-
menkomplex Genetik, Medizin und Ge-
sellschaft versucht das Problem von
Verbreitung und Gebrauch genetischer
Information zu behandeln, ohne das
herrschende bioethische Paradigma,

insbesondere dessen Betonung der Au-
tonomie und Privatsphére des Individu-
ums, das sich einer genetischen Unter-
suchung unterzieht, zu hinterfragen.

So verteidigen beispielsweise viele Bio-
ethiker in Ubereinstimmung mit dem
herrschenden Paradigma das Recht ei-
nes jeden miindigen Individuums, iiber
seine genetischen Anlagen Informatio-
nen zu wiinschen und zu erhalten. Und
in Widerspiegelung der heute gédngigen
Auffassung, daf eine grofdtmogliche
Selbstbestimmung in allen Fragen der
menschlichen Reproduktion herrschen
miisse, verteidigen die meisten Bioethi-
ker das Recht der Eltern auf einen
moglichst umfassenden Zugang zu vor-
geburtlichen genetischen Diagnosen, so-
wie eine moglichst ungehinderte elterli-
che Entscheidungsfreiheit auf der
Grundlage solcher Informationen. Die
meisten Autoren fithren ohne Zégern das
Argument an, daft die Betonung dieser
Prinzipien staatlich verordnete Abtrei-
bungen und willkiirliche Entscheidun-
gen iiber die Einpflanzung eines Em-
bryos in die Gebdrmutter genauso ver-
hindere wie eine staatliche Regelung der
in Frage stehenden Sachverhalte.14
Gleichzeitig wird verstdrkt darauf ver-
wiesen, dafs das Recht der Patienten auf
eine ,genetische Privatsphdre“ gegen-
iiber der Umwelt zu bewahren ist. In
Analogie zu anderen hochsensiblen Da-
ten wie beispielsweise dem HIV-Status
eines Menschen plidiert eine stdrker
werdende Gruppe von Bioethikern dafiir,
es einem Arzt zu verbieten, ohne Einwil-
ligung des Patienten gegeniiber Dritten
diesbeziigliche Angaben zu machen. Ein
besonderes Augenmerk liegt auf dem
Schutz genetischer Informationen ge-
geniiber Arbeitgebern und Versicherun-
gen, die iiblicherweise einen umfassen-



den Zugang zu den medizinischen Un-
terlagen eines Menschen erhalten.15
Gleichzeitig gab es einige ungeschickte
Regelungsversuche von seiten des Staa-
tes, um die genetischen Informationen
fiir die Entscheidungen von Arbeitge-
bern und Versicherungsunternehmen
Jungeschehen” zu machen. So schreibt
der ,Health Insurance Portability and
Accountability Act* von 199616 vor, daf
Versicherer Versicherungsnehmer von
Gruppengesundheitsversicherungen
nicht aufgrund von genetischen Informa-
tionen ablehnen diirfen; ebenso ist es
untersagt, solche Personen mit einem
héheren Versicherungsbeitrag zu bele-
gen (Allerdings schliefft das Gesetz
nicht aus, daft der betreffende Arbeitge-
beranteil aufgrund solcher genetischer
Sachverhalte bei einzelnen Versicherten
erhoht werden kann). Beziiglich des Ar-
beitsrechts regelt der ,,Americans with
Disabilities Act* von 199017 daf Ar-
beitgeber die genetischen Informationen
eines gegenwirtig symptomfreien Be-
werbers bei der Stellenauswahl nicht
beriicksichtigen diirfen (Allerdings ha-
ben die Arbeitgeber das Recht, nach der
Einstellung eines Bewerbers Einsicht in
betreffende Dokumente zu nehmen).18

So scheint es zumindest auf den ersten
Blick, als ob die US-amerikanische Vor-
gehensweise gegeniiber den Herausfor-
derungen der modernen Genetik ange-
messen sei. Ich glaube aber, dafs dieser
Schein triigt. Nicht umsonst spricht man
von einer genetischen ,Revolution®.
Denn die neuen Erkenntnisse iiber
menschliche Genome fiigen sich nicht
einfach unproblematisch in die beste-
henden Kategorien ein. Sie zwingen uns
vielmehr, zumindest vier grundsitzliche
Annahmen, die in den vergangenen drei-
Rig Jahren die Bioethik und'die ein-

schldgige Rechtsetzung bestimmen, nen
zu durchdenken. Diese Annahmen be-
rithren das Wesen der menschlichen
Person; Krankheit und Tod; die Bezie-
hung zwischen Arzt und Patient sowie
den Stellenwert von medizinischer Infor-
mation und die Rolle, die dabei die Ein-
willigung des Patienten spielt.

Wie schon in der vorangegangenen Dis-
kussion deutlich wurde, bin ich der
Uberzeugung, daf jeder Versuch zur
Losung der ethischen und juristischen
Probleme der Gentechnik ohne die An-
derung der Annahmen auf diesen vier
Feldern zum Scheitern verurteilt ist.

Der Personbegriff

Zuerst also stellt die moderne Genetik
das herrschende Verstindnis der
menschlichen Person in Frage. Trotz der
jiingsten Kritik an diesem Personbegriff
seitens der Philosophie geht die Bio-
ethik weiterhin vom Modell eines
miindigen Patienten als autonomen Ent-
scheidungstragers aus, dessen Identitdt
und Interessen sowohl von denen seiner
Familienmitglieder als auch denen sei-
nes eigenen Korpers streng zu trennen
seien. In dieser Sicht besitzt ein Indivi-
duum seinen Koérper und entscheidet sich
fir den Beginn und die Aufrechterhal-
tung von familidren Beziehungen.
Demgegeniiber weicht die moderne Ge-
netik eine solche Sichtweise, die unter
der menschlichen Person im Grunde ein
Bewuftsein oder einen Willen versteht,
der einen Koérper bewohnt, auf. Unsere
geistigen Fahigkeiten und unsere Per-
sonlichkeit sind vermutlich genauso
durch unsere genetischen Anlagen be-
stimmt wie unsere korperlichen Charak-
teristika. Geist, Herz und Seele - wir
sind verkorperlichte Wesen. Weiterhin
betont die genetische Forschung, daf’
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wir im wesentlichen nicht isolierte, ato-
misierte Individuen sind, sondern eher
Mitglieder eines bestimmten ,Klans“.
Unser genetisches Erbe verbindet uns
zum einen vertikal mit unseren biologi-
schen Eltern und Kindern in einem kom-
plexen Geflecht von Vererbung und Wei-
tergabe physischer, geistiger und emo-
tionaler Eigenschaften. Zum anderen
verbindet es uns horizontal mit unseren
Briidern und Schwestern, deren geneti-
sches Erbgut uns etwas iiber Eigen-
schaften sagt, die auch - oder auch nicht
- unsere eigenen sein kénnen.

Akzeptiert die Bioethik erst einmal, in
welchem Ausmafs die moderne Genetik
ihre grundlegenden Annahmen iiber die
menschliche Person in Frage stellt, wird
sie sich gezwungen sehen, die zutiefst
fragwiirdige Weise, in der das herr-
schende Bewufbtsein Familienbeziehun-
gen als wesentlich willensbestimmtes
und affektives Wahlverhalten begreift,
zu kritisieren. Innerhalb der vergange-
nen zwanzig Jahre ist die anonyme
Spendung von Samen- und Eizellen zur
Erméglichung von Elternschaften auch
fiir diejenigen, die entweder zu einer
normalen Fortpflanzung nicht in der La-
ge oder nicht willens waren, zu einem
allgemein iiblichen Vorgang geworden.
Mit Hilfe von genetischen Tests wird es
moglich sein, solche Spenderinnen und
Spender aus der Dunkelheit ihrer
Anonymitét in ein merkwiirdiges Zwie-
licht von Distanz und Intimitit zu zie-
hen. Ein Kind konnte erfahren, daR es
seine Augenfarbe, seine Korpergrofee,
seine Neigung zu Diabetes, seine analy-
tischen Fahigkeiten und sein nervdses
Temperament von einem Samenspender
geerbt hat. In diesem Prozef® der Ent-
deckung der eigenen genetischen Anla-
gen kann ein Kind dazu kommen, in ge-
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wisser Weise zu erahnen, wer dieser
Mann ist, der zu seinem biologischen
Vater wurde. Zugleich aber wird er im-
mer ein Fremder bleiben, da weder das
Kind noch die Mutter jemals die Chance
haben werden, diesen Vater in der einzi-
gen Weise, die eine wirkliche Bekannt-
schaft ermdglicht, in der personlichen
Begegnung ndmlich, kennenzulernen.
Eine solche instabile Verquickung von
Wissen und Unkenntnis, von Gegenwart
und Abwesenheit ist vermutlich fiir nie-
manden befriedigend - weder fiir das
Kind noch fiir die Mutter, die vielleicht
einen anonymen Samenspender gewdhlt
hat, um sicherzustellen, daf} der biologi-
sche Vater aus ihrer Familienstruktur
ferngehalten wird.

Krankheit und Tod

Zum zweiten tendiert die herrschende
Bioethik dazu, Krankheit und Tod als
von aufen an den Menschen herantre-
tende Krifte zu begreifen. Der Kérper
des einzelnen Patienten wird zumeist,
wenn auch nicht explizit, als Schlacht-
feld verstanden, auf dem das Selbst und
eindringende Krankheiten sich einen
Kampf liefern. Viren und bakterielle In-
fektionskrankheiten werden wie einfal-
lende Pliinderer dargestellt; sogar Krebs
wurde so verstanden, als ob karzinogene
Stoffe von auffen den Kbérper iiber-
schwemmten und die Kérperfunktionen
dazu brachten, sich gegen sich selbst zu
richten. Die Entdeckung nun, daf} viele
Krankheiten einem genetischen Bedin-
gungsverhdltnis unterliegen, bedeutet
eine radikale Anfrage an ein solches
Verstdndnis von Krankheit und Tod.
Statt blo der neutrale Boden zu sein,
auf dem sich die Krifte des Lebens und
der Zersetzung bekdmpfen, scheint der
menschliche Kérper nun am eigenen Un-



tergang mitzuarbeiten. Die Samen des
Todes sind zugleich mit denen des Le-
bens eingesdt worden, zum Zeitpunkt
ndmlich der Kombination von miitter-
lichem und véterlichem Genmaterial bei
der Befruchtung. Dies ist unausweich-
lich.

Wenn die US-amerikanischen Politik-
verantwortlichen dies von der Genetik
angebotene ,interne” Modell von Krank-
heit und Tod ernst ndhmen, kénnten wir
uns nicht mehr mit fehlgeleiteten und
bruchstiickhaften Verbesserungsversu-
chen unseres Gesundheitsversiche-
rungssystems zufriedengeben. Wirkli-
che Versicherungsverhdltnisse dienen
dazu, das Risiko finanziellen Verlustes
durch unvorhersehbare Katastrophen -
wobei die Wahrscheinlichkeit ihres Auf-
tretens innerhalb einer grofen Gruppe
von Versicherten leidlich gut zu berech-
nen ist - abzusichern. Ein klassisches
Beispiel fiir eine solche Versicherung ist
die Risikoabsicherung gegeniiber Natur-
katastrophen. Im Unterschied zu Feu-
ersbriinsten oder Flutkatastrophen aber
stellen Krankheit und Tod in der heuti-
gen Sicht nicht mehr ausschlieflich
vollig zufallhafte Ereignisse dar, die uns
zu jeder Zeit ereilen kénnen oder auch
nicht. Es scheint so, daf® jedes mensch-
liche Wesen genetisch fiir bestimmte
Krankheitsanfalligkeiten ,program-
miert" ist.

Ein umfassendes genetisches Testpro-
gramm wird den einzelnen in die Lage
versetzen, zumindest in einem gewissen
Umfang Einblick in seine genetischen
Schwichen und daraus resultierende
Anfélligkeiten fiir bestimmte Krankhei-
ten zu erhalten. Solches Wissen aber
wird eine Gesundheitsversicherung
praktisch verunméglichen, zumindest im
Bereich der genetisch vorhersehbaren

Krankheiten. Einige Verantwortliche ha-
ben vorgeschlagen, den Versicherungs-
trigern den Zugang zu genetischen In-
formationen zu verwehren. Aber schon
die Tatsache, dafs Versicherte iiber diese
Informationen verfiigen, wird das Sy-
stem kippen. Klar kalkulierende Versi-
cherungsnehmer werden sich natiirlich
nur dann gegen jene Ereignisse versi-
chern, wenn deren Eintritt wahrschein-
lich ist, und ihr Geld in den iibrigen
Zeitrdumen, in denen sie sehr wahr-
scheinlich gesund bleiben werden, an-
derweitig anlegen. Dies kann aber ein
Versicherungssystem genausowenig
verkraften, wie es gestatten kann, daf}
man eine Versicherung gegen Uber-
schwemmung-erst dann erwirbt, wenn
der FluRpegel bereits steigt, oder eine
Feuerversicherung erst dann abschlief’t,
wenn die Feuerwehr bereits ausgeriickt
ist.

Die Frage, die sich deshalb angesichts

des Fortschritts der genetischen Wis-

- senschaft in den Vereinigten Staaten

stellt, kann nicht heif’en, ob jeder und
jede Zugang zu Gesundheitsversicherun-
gen haben soll, die Menschen vor den
katastrophalen Kosten im Zusammen-
hang mit den unvorhersehbaren gesund-
heitlichen Risiken bewahren kann. Sie
mufd vielmehr heifRen, ob jeder und jede
Zugang zu einer Gesundheitsversorgung
als einem sozialen Recht haben soll,
unabhingig davon, wie wahrscheinlich
es ist, daf® sie gesundheitliche Probleme
haben werden.l® Das Scheitern der
jiingsten Versuche zu einer Reformie-
rung unseres Gesundheitssystems 1aft
beziiglich dieser Frage keine optimisti-
schen Antworten zu.
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Die Beziehung von Arzt und
Patient

Die dritte Charakteristik des herrschen-
den bioethischen Konsenses, der durch
die moderne Genetik unter Druck gerit,
ist dessen Begriff von Wesen und Ab-
sicht der Beziehung zwischen Arzt und
Patient. Diese Beziehung wurde typolo-
gisch als eine dyadische Partnerschaft
verstanden, wobei der Arzt als strategi-
scher Chefberater des Patienten im
Kampf gegen die Krankheit betrachtet
wurde. Dabei ist die Privatheit der Be-
ziehung ein ausschlaggebendes Mo-
ment; vom Arzt wird erwartet, dafd er
alle Sachverhalte im Zusammenhang mit
der Gesundheit des Patienten penibel
zusammentrdgt und diese mit der glei-
chen Haltung vor Einblicken Dritter zu
schiitzen hat. Die dabei wirkende An-
nahme ist die, daft die medizinische In-
formation iiber ein Individuum nur die-
ses Individuum etwas angeht. Abgese-
hen von einigen sehr eng begrenzten
Ausnahmen, ist der Arzt nur seinem Pa-
tienten gegeniiber trenepflichtig.20

Aber die jiingsten Entwicklungen der
Genetik lassen die dyadische Beziehung
zwischen Arzt und Patient fragwiirdig
erscheinen und beriihren das Konzept
der Privatheit der Information im Zen-
trum. Wenn némlich eine Patientin mehr
iiber ihr eigenes genetisches Profil er-
fahren will, wird die behandelnde Arztin
nicht nur etwas iiber sie herausfinden,
sondern auch Einzelheiten iiber die ge-
netischen Anlagen ihrer Eltern, ihrer
Verwandten und ihrer Kinder. Wenn ei-
ne Patientin nicht sehr strikte Geheim-
haltung gegentiber ihrem héuslichen
Umfeld wahrt, werden ihre Familien-
angehorigen auch etwas iiber ihre eige-
nen genetischen Anlagen erfahren. Wel-

che Verpflichtungen hat nun eine Arztin
gegeniiber diesen ,Schatten-Patienten“?
Gesetzt, eine Arztin entdeckt, daft der
Mann, den eine Patientin stets fiir ihren
biologischen Vater gehalten hat, dies
aus genetischen Griinden nicht sein
kann. Hat ein Kind das Recht, seine ge-
netische Erbschaft zu kennen, wenn die-
se eindeutig zeigt, daR seine Mutter
Ehebruch begangen hat?2! Und, umge-
kehrt, hat eine Arztin die Pflicht, solche
Schattenpatienten zu verstdndigen, falls
ihnen moglicherweise lebenswichtige
genetische Informationen mitgeteilt
werden konnen? Gesetzt, eine Arztin
erfahrt, dafd die entfernte Verwandte ei-
ner Patientin von dem gleichen schwe-
ren genetischen Defekt befallen ist.
Vielleicht kann die Befassung mit sol-
chen Fragen dazu fithren, daf sich Arzte
und Patienten einer Neubewertung ihrer
Verpflichtungen auf der Basis einer
mehr ,klanorientierten Weise gegen-
iibersehen. Es mag notig sein, Patientin-
nen und Patienten, die mehr {iber ihre
genetischen Anlagen erfahren wollen, zu
einer Haltung zu bewegen, die in Analo-
gie zum pater beziehungsweise zur mater
Jamilias zu begreifen ist. Es mufs ihnen
vor Augen stehen, welche Wirkungen
solche Informationen besitzen konnen
und daf sie méglicherweise fiir andere
Familienmitglieder einen  Entschei-
dungsbedarf begriinden. Entsprechend
sollten Arztinnen und Arzte sich auf die
Funktion eines ,Familien-Doktors® zu-
riickbesinnen, um ihren Verpflichtungen
gerecht werden zu konnen, die daraus
folgen, daf’ es sich hier um Informatio-
nen iiber eine familidre Einheit handelt,
auch wenn nur ein bestimmtes Familien-
mitglied die Quelle der Informationen
ist.



Der Stellenwert von medizini-
scher Information und die
Rolle der Einwilligung des
Patienten

Schlieflich und viertens verdndern die
neuen genetischen Erkenntnisse das
Wesen medizinischer Informationen und
des informierten Konsenses sehr we-
sentlich. Am wichtigsten ist hier, dafy
die Genetik die Frage des Nutzens der
Bekanntgabe von genetischen Informa-
tionen gegeniiber der Patientin be-
einfluft. Wie die Bioethik und die
einschldgigen Gesetze vorsehen, dienen
Erkenntnisse, die von einer Patientin
gewilnscht und ihr zuginglich gemacht
wurden, im allgemeinen dazu, ihr eine
bestimmte Entscheidung zu ermogli-
chen, namlich die, einen von ihrem Arzt
vorgeschlagenen medizinischen Eingriff
abzulehnen oder zu gestatten. Ein sol-
ches Verstidndnis reflektiert die Patien-
teneinwilligung im Kontext des Rechts
auf korperliche Unversehrtheit, das im
Grunde bestimmt, daft niemand einen
anderen ohne dessen Einverstindnis be-
riihren darf.

Im Gegensatz dazu ist die Beschaffung
von genetischen Informationen fiir eine
einzelne Person nicht dazu geeignet, die
Entscheidung iiber einen bestimmten
einzelnen medizinischen Eingriff zu er-
leichtern; in den meisten Fillen stellt
bereits die Erhebung dieser Informatio-
nen selbst einen medizinischen Eingriff
dar. Die genetischen Informationen rei-
chen weit {iber einen Sachverhalt in ei-
nem begrenzten medizinischen Rahmen
hinaus, sie verhelfen nidmlich zu einer
Art von Selbsterkenntnis, die in der gan-
zen Vielfalt von Lebenslagen und iiber
die ganze Spanne des Lebens hinweg
Entscheidungen beeinflufit.

Zumindest solange die Methoden der
Gentherapie nicht weiterentwickelt wer-
den, kann die Reaktion auf genetische
Erkenntnisse, die man iiber sich selbst
erhdlt, faktisch nur in der Akzeptanz
dieser Informationen liegen, aber keine
Entscheidungen iiber entsprechende ge-
netische Mafinahmen bewirken.

Zudem erfordert die moderne Genetik ei-
nen radikalen Umdenkungsprozefs be-
ziiglich des Stellenwertes medizinischer
Informationen. Wahrend im konventio-
nellen Kontext der medizinischen Ent-
scheidungsfindung die Patienten es auf-
grund der ihnen gegebenen Informatio-
nen oft mit Wahrscheinlichkeiten zu tun
haben, liegen diese Wahrscheinlichkei-
ten jedoch in den engen Grenzen einer
wohldefinierten Wahlmoglichkeit (bei-
spielsweise fiir oder gegen die Anwen-
dung einer bestimmten Behandlungsme-
thode). Dagegen erfordert der Umgang
mit genetischen Informationen das La-
vieren in einem Raum, der mit weit
groferen Unschirfen behaftet ist und
der keine vergleichbar klaren Wahlmég-
lichkeiten aufzeigt.

Dies bedeutet ndherhin, daft die Tatsa-
che eines defekten Gens in verschiede-
nen Zusammenhédngen eine sehr unter-
schiedliche Relevanz besitzt. Im Falle ei-
nes genetisch dominanten Defekts, wie
beispielsweise =~ Morbus Huntington,
reicht der Besitz nur eines dieser Gene,
um einen Menschen dieser bsartigen
Krankheit auszusetzen. Dagegen ist eine
Person, die nur ein Gen eines rezessiven
genetischen Krankheitsbildes besitzt,
mdglicherweise - symptomfrei, kann die-
ses Gen aber auf die ndchste Generation
iibertragen. Auferdem bedeutet der
Nachweis eines relevanten Gens fiir
manche Krankheiten - wie zum Beispiel
Brustkrebs - nicht unbedingt, da® ein
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Mensch auch daran erkranken mufR,
sondern zeigt nur, daft es eine erhdhte
Wahrscheinlichkeit fiir das Auftreten
des Krankheitsbildes gibt. Schliefflich
ist selbst beim Nachweis eines bestimm-
ten genetischen Defekts, der mit Sicher-
heit zum Ausbruch einer Krankheit
fithrt, weder die Schwere der Erkran-
kung noch der Zeitpunkt ihres Aus-
bruchs genau vorhersehbar.

Im Lauf der bioethischen Begriffsbe-
stimmungen bedeutete das Ideal der
Einwilligung eines wohlinformierten Pa-
tienten einen wichtigen Schritt. Welche
Rolle aber wird dieser Begriff in der
hochkomplexen und vielfiltigen Welt
der genetischen Erkenntnisse spielen
konnen? Wie kann man seine wohlinfor-
mierte Einwilligung zur Gewinnung
unverdnderbarer Informationen iiber
sich selbst geben, ohne zuerst einmal zu
wissen, welcher Art diese Information
sein wird? Sollten Menschen das Recht
haben, die Erhebung lebensidndernder
genetischer Informationen zu verbieten,
so wie sie das Recht haben, sich einer
lebensverdndernden medizinischen The-
rapie nicht zu unterziehen? Wie soll die
Gesellschaft ein Elternpaar beurteilen,
das seine minderjdhrigen Kinder auf ge-
netisch bedingte Krankheiten testen
l4Rt, die erst im Erwachsenenalter auf-
treten, so wie zum Beispiel Morbus Hun-
tington? Erfiillen sie damit nur ihre
Pflicht und erméglichen ihrer Tochter,
ihr Schicksal zu akzeptieren und sich
bestméglich darauf vorzubereiten, ge-
nauso wie sie sie in die Lage versetzen,
richtige Lebensentscheidungen ange-
sichts der vorhandenen intellektuellen
und auch finanziellen Ressourcen zu
treffen, mit denen sie begabt ist? Oder
ist andererseits das genetische Profil ei-
nes Menschen seiner eigenen Ent-

deckung vorbehalten, so dafs es nur auf
eigenen Wunsch, nicht aber auf den an-
derer hin untersucht werden sollte?

Es gibt auf diese Fragen keine leichten
Antworten. Wenn man aber versucht, sie
mit den iiberkommenen Kategorien von
Autonomie und wohlinformierter Einwil-
ligung zu beantworten, wie dies die
zeitgenossische Bioethik tut, 143t man
ein ganzes Biindel der durch die moder-
ne Genetik aufgeworfenen und wesentli-
chen Probleme beiseite.22

3. Die Ausdruckskraft des
Rechts

Die Themen der ersten beiden Abschnit-
te dieses Beitrags haben sich mit den
negativen Grenzen befafst, die bei der Er-
langung und dem Gebrauch von geneti-
schen Informationen zu beachten sind.
Letztlich aber werden diese Grenzzie-
hungen nur dann iiberzeugen, wenn sie
in einer umfassenden positiven Sichtwei-
se von Bedeutung und Zweck unseres
gemeinsamen Unternehmens der Erfor-
schung des menschlichen Genoms ver-
ortet werden. Ob es uns gefillt oder
nicht, das staatliche Recht wird dabei
eine wichtige Rolle spielen, indem es die
Sprachbilder vorgibt, die die US-ameri-
kanische Bevolkerung im Verstehens-
prozef ihrer selbst und ihrer Mitmen-
schen gebrauchen wird, um ndmlich zu
begreifen, daf® sie miteinander verwandt
sind und sich voneinander unterschei-
den durch die Verwandtschaft und Diffe-
renzierung ihrer DNA-Muster.

Ein gutes einfithrendes Beispiel fiir die
Kraft, die das formulierte Recht iiber un-
sere Art, unsere gegenseitigen Bezie-
hungen zu begreifen, ausiibt, findet sich
in der offentlichen Aufregung, die sich
an der Frage der Patentierung genetisch



verdnderter Lebensformen entziindet
hat. Im Jahr 1995 trafen sich an die
zweihundert Repridsentanten von iiber
achtzig Glaubensgemeinschaften, um
gemeinsam gegen die biotechnische In-
dustrie Front zu machen. Sie unterzeich-
neten einen ,Joint Appeal Against Hu-
man and Animal Patenting®, dessen In-
itiator der radikale Umweltschiitzer Je-
remy Rifkin war. Der Gemeinsame Ap-
pell richtete sich gegen ,das Patentieren
von menschlichen und tierischen Le-
bensformen“ mit der Begriindung, sie
seien ,Schopfungen Gottes, nicht der
Menschen, und koénnen als solche nicht
als menschliche Erfindungen patentiert
werden.“23

Die gentechnische Industrie startete ei-
ne energische Gegenoffensive zum
~Joint Appeal“. Betrachtet man die An-
gelegenheit rein pragmatisch, dann
scheinen die Industrievertreter die bes-
seren Argumente auf ihrer Seite zu ha-
ben. Erstens hatte niemand bean-
sprucht, daf ein Wissenschaftler ein
natiirlich auftretendes, unverdndertes
Genmaterial patentieren kénne. Um ein
Patent zu erhalten, ganz gleich, ob es im
Zusammenhang mit genetischem Mate-
rial steht oder nicht, muf’ ein Antrag-
steller zeigen, dafs das zu patentierende
Material eine Erfindung, und nicht blofd
die Entdeckung von etwas ist, das ge-
nauso natiirlich auftritt. Zweitens ver-
leiht ein Patent der Patentinhaberin ein
relatives, und kein absolutes Besitz-
recht. Es gibt ihr keinesfalls das positive
Recht, ihre Erfindung zu nutzen und zu
vermarkten, es verleiht ihr vielmehr nur
das negative Recht, daf® kein anderer
ohne ihre Erlaubnis dies fiir einen be-
stimmten Zeitraum, in der Regel zwanzig
Jahre, tun kann. Deshalb ist das Patent-
recht keinesfalls ein Hinderungsgrund

fiir die Verabschiedung von Gesetzen auf
US- und Bundesebene gegen bestimmte
Gefahren der Gentechnik. Drittens dient
das Patentrecht einem gesellschaftlich
wichtigen Zweck, indem es Investitionen
fiir den wissenschaftlichen Fortschritt
auf dem teuren und unsicheren Feld der
Gentechnik anregt. Es ermutigt mog-
liche Investoren und Finanziers durch
die Versicherung, daR kein anderer ih-
nen die schwerverdiente Erfindung weg-
nehmen kann, bevor sie nicht selbst die
Friichte ihres finanziellen Engagements
ernten konnten. So gewihrleisten Pa-
tente den freien Austausch von wissen-
schaftlichen Erkenntnissen, indem sie
von Erfindern eine Offenlegung ihrer Er-
findung verlangen, die ausreicht, damit
andere ihre Erfindung industriell ver-
werten kénnen.

Manche der Befiirchtungen, die hinter
dem ,Joint Appeal” stehen, griinden anf
der berechtigten Furcht vor der dunklen
Seite der genetischen Revolution, die
aber unabhidngig von der Frage der Pa-
tentierung besteht, worauf kritische
Stimmen bereits hingewiesen haben.
Andere Befiirchtungen haben ihre Ursa-
che vermutlich in einem MifSverstdndnis
beziiglich der Sicherung des geistigen
Eigentums, die in unserer postindustri-
ellen Gesellschaft unabdingbar ist.

Es mag aber auch sein, dafs die Unter-
zeichner eine berechtigte Sorge benannt
haben, die mit dem Verhéltnis zwischen
dem Recht und der modernen Genetik zu
tun hat, wenn dies auch in einer etwas
diffusen und konfusen Art ausgedriickt
worden ist. Diese Sorge scheint denen,
die die Rolle von Gesetzen in einer Ge-
sellschaft nur in konkretistischen, funk-
tionalen Kategorien betrachten, sche-
menhaft und unwichtig zu sein.2¢ Wor-
um es hierbei geht, wird deutlicher,
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wenn man mit dem Rechtsphilosophen
James Boyd White?5 davon ausgeht, daf
das Recht eine symbolische, begriinden-
de Funktion in einer Gesellschaft besitzt
und die gesellschaftlich Handelnden in
einer Weise formt, die nicht reduziert
werden kann auf die Einzelbestimmun-
gen von Verordnungen und juristischen
Sétzen.

Ein Schliisselcharakteristikum der juri-
stischen Diskussion innerhalb des allge-
meinen Rechtssystems der Vereinigten
Staaten ist das Analogieprinzip. Begrif-
fe, die in einem bestimmten Rechtsge-
biet entstanden sind, werden hiufig un-
ter Anwendung des Analogieprinzips auf
vollig andere Rechtsbereiche iibertra-
gen, wo sie Wurzeln fassen und ein-
flureich werden. Dieses Phidnomen ist
zugleich eine Quelle von Kreativitdt und
Gefahr. Denn es mag leicht vergessen
werden, daft der gebrauchte Begriff blof
»geborgt" ist und man ihn so gebraucht,
als sei er direkt und unmittelbar auch im
neuen Rechtsbereich anwendbar. Mit
anderen Worten: Wenn eine hilfreiche,
aber begrenzte Analogie zu weit getrie-
ben wird, dann stellt sich oft eine ,Be-
griffsaufweichung* ein.

So hat das US-amerikanische Recht bei-
spielsweise Unternehmen lange als juri-
stische Personen behandelt, die eine von
den Identitdten ihrer Griinder oder Ge-
schéftsfiihrer unterschiedene Identitit
besitzen. Diese rechtliche Fiktion hat die
Wirtschaft gefordert, da es so mdglich
war, einer Firma trotz des unausweichli-
chen Wechsels des Fiithrungspersonals
eine zeitliche Existenz zu geben. Im Fall
des Prozesses der First National Bank of
Boston gegen Bellotti aber2® ist mit gu-
ten Griinden davon auszugehen, daf® der
»United States Supreme Court” diese
Analogie zu weit getrieben hat. In der

Urteilsbhegriindung geht das Gericht da-
von aus, dafd Wirtschaftsunternehmen
Personen sind, denen das Recht der frei-
en Meinungsdufberung (vgl. das ,First
Amendment to the Constitution“) zu-
steht. Auf dieser Grundlage hob es ein in
Massachusetts geltendes Gesetz auf,
das es Firmen untersagte, politische
Spenden auch aufderhalb des Bereiches
zu machen, der zu ihrer direkten wirt-
schaftlichen Aufgabenstellung gehort.
Es liegt eine gewisse Ironie darin, dafs
das Gericht, das mit dieser Entschei-
dung aus dem Blick verloren hatte, daf3
Unternehmen nur in einer begrenzten
und analogen Weise als Personen aufzu-
fassen sind, gleichzeitig das Recht von
wirklichen menschlichen Personen - zu
deren Schutz dieses Recht urspriinglich
geschaffen wurde - auf freie Meinungs-
duferung aushohlte.

So kann eine fruchtbringende Interpre-
tation des ,Joint Appeal” darin beste-
hen, in ihm eine Warnung vor solchen
mit dem Bellotti-Fall vergleichbaren
Entwicklungen im Bereich der Gentech-
nik zu sehen. Es ist dann ein Aufruf zu
einer kritischen Reflexion des interpre-
tatorischen Rahmens, den das Patent-
recht in einem Analogieschluf’ fiir den
Bereich der Genetik bildet. Zumindest in
zwel Punkten mufl dieses Rahmenwerk
kritisch untersucht werden.

Erstens ist das Patentrecht nicht auf
den Bereich des theoretischen Wissens
bezogen, sondern auf den Bereich prakti-
scher Nutzanwendungen. Einfach ausge-
driickt, schiitzen Patente innovatives,
wertvolles Know-how vor einer wirt-
schaftlichen Ausbeutung ohne das Ein-
verstdndnis des Erfinders. Sie schiitzen
keine Entdeckungen iiber die Art, wie
die natiirliche Welt funktioniert, ganz
gleich, wie brillant diese auch gewesen



sei; deshalb konnte Albert Einstein sei-
ne Relativitdtstheorie nicht patentieren
lassen. Eine Konsequenz der Ubernahme
des Patentrechts auf den Bereich der
Humangenetik kénnte also in der Auf-
fassung bestehen, dafs all das Wissen,
das auf diesem Feld gewonnen wird,
auch zur Verfiigung stehen miisse, um
von allen Verantwortlichen benutzt und
umgesetzt zu werden, sobald die ein-
schlagigen Techniken Entwicklungsrei-
fe erlangt haben. Es kann sein, dafé diese
Auffassung zu einer gesellschaftlichen
Bewegung fiihrt, die schnell iiber den
Bereich der mehr oder weniger gerecht-
fertigten Gentherapien zur Heilung von
Krankheiten oder genetischen Defekten
hinausfiihrt in den weitaus problemati-
scheren Raum der gentechnischen Er-
findungen zur Optimierung der Eigen-
schaften eines Individuums oder gar der
ganzen Menschheit 27

Zweitens - und in einem umfassenderen
Sinne - ist das Patentrecht auf den wirt-
schaftlichen Markt ausgerichtet. Dessen
Anwendung auf die Genetik trigt also
dazu bei (und in einigen Fallen ist dies
bereits Realitdt), diese in erster Linie als
ein Geschaft zu verstehen. Der Markt ist
in der Lage, neue Konsumbediirfnisse zu
schaffen (z.B. Autos und Telephone),
und er kann die Art und Weise der Be-
friedigung von natiirlichen Bediirfnissen
mafbgeblich beeinflussen. Unser Ver-
stdndnis von angemessener Nahrung
und Behausung - also die beiden Be-
diirfnisse, die mit gutem Grund als unse-
re fundamentalsten natiirlichen Bediirf-
nisse gelten - steht stark unter dem
Einfluft von Marktkréften. Fast food und
fliefiendes Wasser in der Wohnung sind
zu unverzichtbaren Notwendigkeiten des
iiberwiegenden Teils der US-amerikani-
schen Bevolkerung geworden.

Das Wort ,menschliches Genom® wird
zu einem symbolischen Leitbegriff der
gesellschaftlichen Prozesse der nahen
Zukunft werden. Unser Verstdndnis von
diesem Begriff wird unsere Einstellun-
gen sowohl gegeniiber der allgemeinen
menschlichen Natur als auch gegeniiber
der Einzigartigkeit eines jeden Men-
schen prdgen, also die Dinge beeinflus-
sen, die die , Essentials“ unseres politi-
schen Lebens ausmachen, so wie Nah-
rung und Behausung die ,Essentials®
unseres biologischen Lebens darstellen.
Wenn wir es nun erlauben, daf® von der
frithesten Phase der Entdeckung des
menschlichen Genoms an das Patent-
recht und andere wirtschaftliche Rege-
lungsmechanismen greifen, dann bege-
ben wir uns der Chance, in einem kollek-
tiven Reflexionsprozefs die symbolische
und soziale Bedeutung dieser neuen Er-
kenntnisse zu untersuchen, die sie, ab-
gesehen vom funktionalen Wert im Rah-
men des Marktes, auch besitzen. Es
wire so, als hitten wir keinen Begriff
von Nahrung, um mit ihm das Angebot
von McDonald’s kritisch zu priifen, und
auch keinen Begriff von Behausung, mit
dessen Hilfe wir die Anzeigen in
,Schoner Wohnen“ einem Realitidtsver-
gleich aussetzen konnten. Dabei drangt
sich die Vermutung auf, daf’ die an den
Rand gedringten Menschen auch die
Verlierer dieser neuesten Entwicklung
sein werden. Wahrend die Mittelklasse
mit hohem finanziellen Aufwand versu-
chen wird, die neuen genetischen
,Bediirfnisse” zu befriedigen, werden die
Armen weiter dem Gliicksrad der geneti-
schen Lotterie unterworfen bleiben.

SchluBfolgerungen
Die Vereinigten Staaten sind weit davon
entfernt, ein umfassendes ethisches,
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rechtliches und normatives Regelwerk
zu formulieren - ganz zu schweigen von
der Umsetzung eines solchen -, mit dem
die Herausforderungen durch die neue
Genetik angemessen bewdltigt werden
konnen. Der Erfolg oder Mifserfolg der
Entwicklung eines solchen Rahmens in
den néchsten Jahren wird in der Haupt-
sache davon abhdngen, ob es uns ge-
lingt, einige fundamentale Annahmen
neu zu durchdenken. Dazu zidhlen: das
Wesen des Menschen, Krankheit und
Tod, die Beziehung zwischen Arzt und
Patient sowie die Einwilligung des Pati-
enten in medizinische Eingriffe auf der
Grundlage der zur Verfiigung stehenden
Informationen.

Diejenigen Bioethiker und Experten des
Gesundheitswesens, die im Rahmen der
romisch-katholischen Tradition arbei-
ten, kénnen zu dieser Debatte innerhalb
der US-amerikanischen Offentlichkeit
wesentlich beitragen. Katholische Mo-
raltheologen stehen in einer langen Tra-
dition der Betonung der wesenhaft kor-
perlichen und sozialen (besonders der
familidren) Natur der menschlichen Per-
son. Wir haben seit jeher die Unaus-

weichlichkeit von Krankheit und Tod in
diesem Leben anerkannt, genauso wie
die Verheifung des kiinftigen ewigen
Lebens mit Jesus Christus. Wir haben
eine lange Beschiftigung mit dem Be-
griff der Berufung vorzuweisen, die auch
fiir die drztliche Berufung Erhellendes
zu bieten vermag, so daft ein isoliertes
Verstdndnisder Arzt-Patient-Dyade auf-
gebrochen werden kann. Und schlief’-
lich gibt es in unserer reichen Tradition
des geistlichen Lebens viele Mittel, um
die Kraft zu erkennen, die aus der
Selbsterkenntnis erwichst, selbst, wenn
es sich um unangenehme Wahrheiten
handelt. Damit will ich natiirlich nicht
behaupten, daf’ sich mit Hilfe der katho-
lischen Moraltheologie die vielfiltigen
moralischen, sozialen und politischen
Probleme ,16sen“ lassen, die sich aus
der Gentechnik ergeben. Allerdings ist
zu hoffen, dafs gerade Katholiken in der
Besinnung auf ihre Tradition, die ein gu-
tes Gleichgewicht von Kreativitit und
Demut enthélt, dazu beitragen konnen,
dieses wichtigste medizinische Problem,
das uns an der Schwelle zum dritten
Jahrtausend erwartet, zu erhellen.

! National Bioethics Advisory Commission, Cloning Human Beings: Report and Recommendations
of the National Bioethics Advisory Commission, Rockville (MD), Juni 1997.

2 Das ,Human Genome Project* wird in den Vereinigten Staaten hauptsichlich vom ,National
Institute of Health®, dem Ministerium fiir Energie und dem ,Howard Hughes Medical Institute*
gefordert. Seine doppelte Aufgabenstellung besteht zum einen in der ,Kartographierung® der
annihernd 80.000 Gene auf den 46 Chromosomen des menschlichen Genoms, zum anderen in der
Analyse der Sequenzierung der fast 6 Milliarden Nukleotide, die die Bausteine dieser Chromosomen
bilden. Das Human Genome Project rechnet damit, diese Aufgaben bis zum Jahr 2005 bewiltigt zu
haben.

3 Dieser durch die neue Genetik ausgeloste Paradigmenwechsel wird in der mir vorliegenden
Literatur am besten beschrieben von: A.R. Jonsen, The Impact of Mapping the Human Genome on
the Patient-Physician Relationship, in: Th.H. Murray/M.A. Rothstein/R.F. Murray Jr. (Hg.), The
Human Genome Project and the Future of Health Care, Bloomington (IN) 1996, 1-20.

4 Code of Federal Regulations, Bd. 45, Teil 46.
5 Es gibt AnlaR zur Hoffnung, daR sich diese Laissez-faire-Haltung auf US-Ebene verindert:
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Senator John Glenn hat einen Gesetzentwurf zu diesem Thema im Kongref eingebracht (,Human
Research Subject Protections Act of 1997"), der alle Experimente mit menschlichen Wesen davon
abhédngig machen will, daf8 es zum einen eine Dokumentation iiber die Einwilligung der beteiligten
Patienten gibt und zum zweiten eine Aufsicht durch eigens installierte Gremien existiert.

6 Bei der Entscheidung zum berithmten Fall ,Baby M* aus dem Jahre 1988 hat der ,New Jersey
Supreme Court” die Auffassung vertreten, daft Vertrdge iiber Leihmiitterschaften nicht einklagbar
seien, da sie gegen das offentliche Rechtsverstdndnis verstofen. Die Entscheidung des Gerichtes
aber hindert Ehepaare nicht daran, sich eine Leihmutter zu suchen (In the Matter of Baby M, 109
N.J. 396, 1988). In Kenntnis der Tatsache, dafs ihnen die Gerichte nicht zu Hilfe kommen, wenn
etwas im Vertragsverhdltnis mit der Leihmutter schiefliuft, konnen Eheleute aber selbst-
verstdndlich in der Hoffnung auf einen erfolgreichen Ausgang die Dienste von Leihmiittern in
Anspruch nehmen.

7 In den steuerlichen Beschluffassungen fiir das Jahr 1997 hat der Kongref sein Verbot der
Verwendung von Bundesmitteln bei der Herstellung von menschlichen Embryonen zu Versuchs-
zwecken erneuert. Auch die Unterstiitzung von Forschungsprojekten, in denen Embryonen zerstort,
mifthandelt oder wissentlich dem Risiko einer Verletzung oder dem Tod ausgesetzt werden, und die
die Regelungen verletzen, die fiir die Forschung an menschlichen Féten gelten, bleibt untersagt.

8 Der , Fertility Clinic Success Rate and Certification Act of 1992¢ (U.S. Code, Bd. 42, Teil 263a-1
ff.) betrifft alle Laboratorien und alle Behandlungsmethoden, die die Manipulation von menschlichen
Embryonen und Eizellen beinhalten. Solche Einrichtungen miissen statistische Berichte fiber die
Zahl der aufgetretenen Schwangerschaften an das ,Department of Health and Human Services“
(DHHS) liefern. Das DHHS wird in diesem Gesetz dazu verpflichtet, ein Modellprogramm zur
Uberwachung und Zertifizierung von Fruchtbarkeitskliniken zu entwickeln, das durch die einzelnen
Bundesstaaten umgesetzt werden soll.

9 S. Stolberg, Reproductive Research Far Outpaces Public Policy, Los Angeles Times vom 29. April
1997.

10 Unter Keimbahntherapie ist die Verdnderung der Genstruktur der Keimzelle eines Trégers zu
verstehen, die verhindern soll, daf} eine genetische Stérung vererbt werden kann.

11Vgl. M.A. Bobinski, Genetics and Reproductive Decision Making, in: The Human Genome Project
and the Future of Health Care, 133-157.

12 Die beste Diskussion des gegenwirtigen Entwicklungsstandes und der Zukunftsaussichten der
Gentherapie bietet: L. Walters/J. Gage Palmer, The Ethics of Human Gene Therapy, New York
1997.

13 Tm Hintergrund lauert hier natiirlich die Gefahr der Eugenik. Diese Einstellung hat auch auf
US-amerikanischem Boden Fuf gefaRt und in der Vergangenheit seine Bliiten getrieben. Eine
Entscheidung des ,Supreme Court” zur Aufrechterhaltung eines Einzelstaatsgesetzes zur Sterilisie-
rung geistig behinderter Menschen bezeichnet dabei wohl den Kulminationspunkt. In seiner fiir
heutige Ohren schockierenden Stellungnahme erklidrte Richter Oliver Wendel Holmes wortlich:
»Drei Generationen von Idioten sind genug.” (Buck v. Bell, 274 U.S. 200, 207, 1927)

14 Vol J A. Robertson, The Potential Impact of the Human Genome Project on Procreative Liberty,
in: GJ. Annas/S. Elias (Hg.), Gene Mapping: Using Law and Ethics as Guides, New York 1992,
215-225 sowie M. A. Bobinski, Genetics and Reproductive Decision Making, aa0.

15 Vgl. U.S. Congress House, Genetic Confidentiality and Nondiscrimination Act of 1996, 104.
Cong. 2. Sitzung, Absch. 1898.

16 Health Insurance Portability and Accountability Act of 1990, U.S. Code, Bd. 42, Absch. 201 ff.
17 Americans With Disabilities Act of 1990, U.S. Code, Bd. 42, Absch. 12101 ff.

18Vgl. A. Asch, Genetics and Employment: More Disability Discrimination, in: The Human Genome
Project, aa0. 158-172.
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19 Vgl. RM. Berry, The Human Genome Project and the End of Insurance, University of Florida
Journal of Law and Public Policy 7, 1996, 205-256 sowie R.J. Pokorski, Use of Genetic Information
by Private Insurers, in: T.F. Murphy/M.A. Lappé (Hg.), Justice and the Human Genome Project,
Berkeley 1994, 91-109.

20 8o gibt es ein wichtiges Prazedenzurteil im Fall ,Tarasoff v. Regents of the University of
California“ (13 Cal. 3. 177, 1974), wo der ,California Supreme Court” die Meinung vertritt, daf’ ein
Psychiater die Pflicht hat, einen Dritten zu warnen, wenn er erkennt, daf eine solche Warnung notig
ist, um seinen Patienten daran zu hindern, diesem Dritten Schaden zuzufiigen.

21 Vol. J.C. Fletcher/D.C. Wertz, Ethics, Law, and Medical Genetics: After the Human Genome is
Mapped, in: Emory Law Journal 39, 1990, 747-809. Der Artikel gibt einen Uberblick iiber die
Reaktionen von genetischen Beratern zu diesem und anderen moralischen Dilemmata.

22 Vgl. D. Davis, Genetic Dilemmas and the Child’s Right to an Open Future, Hastings Center
Report, 17/2, 1997, 7-15.

23 Die katholischen Unterzeichner des Dokumentes schliefben eine ganze Reihe von Prélaten ein,
um die der Griinder der ,Common Ground Initiative®, der verstorbene Joseph Kardinal Bernardin,
das Dokument sicher beneidet hatte. Darunter befinden sich: William Levada, Raymond Lucker,
Francis Stafford und Rembert Weakland.

24 D.B. Resnik, The Morality of Human Gene Patents, Kennedy Institute of Ethics Journal 7/1,
1997, 43-61.

25 Vgl. J. Boyd White, Heracles’ Bow: Essay on the Rhetoric and Poetics of Law, Madison (WI)
1985.

26 First National Bank of Boston v. Bellotti (435 U.S. 765, 1977).

27 Von vielen Kommentatoren wird darauf verwiesen, daf man zwischen therapeutischen geneti-
schen Eingriffen (z.B. zur Heilung eines Defekts) und solchen Eingriffen, die auf die Verbesserung
menschlicher Eigenschaften zielen, keine scharfe Trennlinie ziehen kann. Trotzdem ist diese allge-
meine Unterscheidung immer noch hilfreich.

Aus dem Englischen iibersetzt von Michael Krdmer

Macht, Ethik und die Armen in der
Erforschung der Humangenetik

Marcio Fabri dos Anjos

Es ist bekannt, wie die Genforschung  Errungenschaften eine wahre Revoluti-

heutzutage zu einem Feld geworden ist, on nicht nur beziiglich der Nahrungsmit-
auf das sich die Suche nach Wissen und  telproduktion, sondern sie bringen auch
Macht konzentriert. Auf dem Gebiet von =~ - wie die neunesten Fortschritte zeigen -

Ackerbau und Viehzucht bedeuten ihre  neue Heilmittel und sogar organische

184

R —



