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Genetik und dıe Zukunft der
S-amerıkanıschen Gesetzgebung und
olıtık

een KavenYy

die Verwendung VOIl Bundesmitteln fürEinlertung
die Forschung 1mM Bereich MEeNSC  er

DIie umwälzenden Möglichkeiten der Klonierung untersagte. ulserdem be
heutigen genetischen Forschung kamen auftragte die „National Bioethics
der US-amerikanischen Offentlichkeit VISOIY Commission“, Nner. VOIL

€ sein, als die chotti agen einen Bericht dieser rage
schen Wissenschaitler Jan ilmut und erarbeiten. Dieser Bericht erschien 1mM
Keıith Campbell 1mM TUuar 1997 e - Junı 1997 und empfahl, alle Versuche,
klärten, ihnen beim PW AEO Versuch „eIn Kind unter Verwendung VOIl Maı
gelungen en Lamm Aaus e1lıner Zelle, fahren, mı1t denen Örperze  erne raNsS:
die dem Gewebe e1InNes erwachsenen erl1e und geklont werden, herzustel

len“ . die Dauer VOIl drei Db1ıs 1üntSchaies entnommen erTolgreich
klonen. Eın Bild dieses geklonten Lam Jahren verbleten. Die Empiehlung
HNES, dem die Forscher den Namen Dol INg erdings N1C weIıit, die Klonie-
1y  .66 ach der Country-Sängerin Dolly IuNg mMensC  er Embryos 1ür Hor
Parton gyaben, zierte landesweit die schungszwecke gänzlich verbieten,
Titelblätter nahezu aller Zeitungen und vorausgesetzt, S1Ee NIC 1n einen
Zeitschriften Das harmlose, AAllZ und weiblichen erus verpllanzt werden

NI edrohliche Gesicht des und SA ©  ng gelangen Ähnliche
1165 bildete einen ironischen Gegensatz Aktiyıtäiäten wurden auch aul der ene
Z beängstigenden USSIC VON INAas- der Bundesstaaten gyestartet; 1n elner
senproduzlerten, genetisch manıpulher- Reihe VOIl Bundesstaaten wurden ese
ten menschlichen Klonen, die VOIL vielen verabschiedet, die die Klonierung e1-
Kommentatoren be]l der ürdigung die 1655 MEeNSC  en Wesens verbieten.
S5C5 wissenschaftlichen Meiıiensteins 1nem UC.  gen Beeobachter Mag
ntworien wurde. scheinen, als ob die US-ame  anısche
Die Verantwortlichen AaUus Justiz und Po Gesetzgebung und Politik aul dieses
litik blieben VON der allgemeinen Erre DLO  ©  € Zusammentreffen VON

chem en und ScCience-fiction eineSUNg, die ollys Erscheinen hervorriel,
cht verschont. mgehen publizierte kluge und AaNNSCHICSSCHC Lösung geIun
Präsident Clinton einen Erlals der den en Bel elner eingehenderen Be

168



Genetik ündachtung der n  icklung der US-ame behandeln, die olitisch Verantwortli
rikanischen tung ZA0E Klonen aber chen davon aD, sich m1t der schmerzhal: dıie /ukunft

der SEzeigen sich ernNste Unstimmigkeiten. ten Auifgabe elner ndamentalen Neu-
amerıkanı-

(janz allgemein gyesprochen, VOI - ewertung der rechtlichen, ethischen schen Gesetz
ACIH, als ob diese brennenden und regulativen Rahmenbedingungen, gebung und
alischen und politischen Fragen sich die das orgehen 1 Zusammenhang mI1T Polıtik
soliert VO  = Komplex eliner boomenden genetischer Forschung eitet, aıuseinan-
cklung auft dem Feld der genetl- derzusetzen.
schen Forschung erster ist Wile, 1st agen, sollten die Proble
hier das „HAuman Genome Project“ “ der modernen Gentechnik rechts
NeNNEN lösen en OIC elNe isolier- und sozlalpolitisch aANSgCZANKEN werden”?

Um die Versäumnisse, die beim amete Betrachtung birgt dre1 TODIEemMEe
Erstens tendieren hiesige pO.  SC  ( Än rikaniıschen mı1t der TODIEeMAa
Satze 1 usammenhang m1T der Klonie- des Klonens eutlich geworden Sind,
IuNng leicht elner EngTührung, da sich beheben, mMusSsen elne pO.  SC  €
der Diskurs auf einıge wen1ge Fragestel- Strateglie veriolgen, die olgende dre1
lungen konzentriert, wobel andere, da grundsätzliche Fragen zusammenhän-
mi1t CN zusammenhängende und weIlt- gend
Adus kontroversere Themen UMNMSAalsCHI Welchen Einschränkungen sollten die
werden. SO hat die „National Bioethics ethoden Z Gewinnung genetischer
Commission“ beispielsweise bewulst Informationen oder ZUT Weiteren  Ck
Fragen 1gnorlert, die die moralische Er lung der Behandlung genetischer Krank
laubtheit VON Kxperimenten m1t mensch- heiten unterliegen ” Zweitens: elche
en Embryos en, die N1IC 1LLUT Grenzen sollten der erwertung genetl-
beim: Klonen, sondern eline ZAallZC scher Erkenntnisse, gyleicherm  en be
Reihe anderer genetischer Forschungs-
projekte nötLS S1Nd. Z/weitens wurde Die Autorindurch die Konzentration auft die 1iür die een Kaveny ISt Assocıate Professor of Law derÖffentlichkeit laszinierende, jedoch VeOI - Universitäat Notre Dame. S/e erwarb den und den an
gyleichsweise jernliegende rage der Klo der Yale University. Bevor S/E hre lätigkeit der Universita
nlerung VOI Menschen erreicht, die begann, arbeitete S/IE als Rechtsreferendarin Unıted States
olitisch Verantwortlichen sich m1t den Court of Appeals for the n Circuit SOWIE als Fachanwältin
anderen Fragen 1mM Zusammenhang der für Gesundnelrtsrech S/Ee hat Sich spezialisiert auf die Grenz-

gebiete zwischen eC| und Ora hre Jüngsten eröffent-genetischen Forschung N1IC ause1ınan-
lıchungen en siıch mit Ihemen WIE „Affirmative Action  LAdersetzen mMusSsen Dazu gehö die Hra Gesundheitsreform und der Aarztlichen Assıstenz bel Se/bst-

C der ehandlung der ber einzelne und morden befaßt. Gegenwärtig arbeıtet S/IE eınem Buch über
über deren amılen SCWONNCNCN gene post/berale Philosophie, das US-amerikanısche VerfassungsS-
schen Iniormationen, die bald 1n unüber- FeC. und re/1giöse Minderheıten Anschrift: University of
schaubarer uantıtä rheben SeIN Oolre ame Law School, OTtre Dame IN, 46556-07/750, JSA
werden. Drittens und dies 1st VON allge
melnerem Interesse hält der hohe züglich der Menschheıit 1M allgemeinen
Druck, e1In stark diskutiertes ema als auch einzelner Personen, yeSseETZT
WIe das Klonen schnell, reaktıv und auf werden? Schliefßslich drittens einmal
der Basıs VOIl Einzelentscheidungen ANZENOMMEN, die Gesetze, die sich



e1INe Gesellschaft 1bt, den ahmen der tung der oOderalen Mittelvergabe
Gesellschafts- Verhaltensweisen mitbestimmen,

polıtiısche
Forschungsprojekte, die den Menschen

dem sich ihre Mitglieder orlentieren Z egens aben Seit ZWaNnzZ1ıgAspekte elche Denken und Fühlen be Jahren Sind diese sehr detaillierten Bun
stimmenden (Jesetze sollen Blick auf desrichtlinien ZU. Schutz des Men

schen 1n der Forschung 1n Kr. S1Ee geldie Erforschung der genetischen NIOr
matiıonen des Menschen gelten ?® Mıt ten aber 1LUT ür solche rojekte, be1
den nachfolgenden Aus  ngen werde denen Bundesmittel 1n irgendeiner HKorm
ich zeıigen suchen, die NSI 1n AÄnspruch werden.4 Hor
mente der geltenden US-amerikanischen schungsprojekte dagegen, die 1n rein
Rechtsprechung diesen Herausiforderun- rıvaten Forschungslabors und Aaus-

CN N1IC gerecht werden. schließlich miıt rıvaten Mitteln durch
gyeführt werden, Sind VON diesen Rege
lungen N1C abgedeckt, S1e leiben f{astEinschraänkung der

etnoden Zur gyänzlich ohne STAaatlıche UISIC
LO Charo, eın Ethiker und Mitglied der

Gewinnung genetischer „National Bioethics Advisory Commiss1-
Information oN“,  “ hat dazı iestgestellt: „Uns egen

SO unglaublich klingt, aber die mel- den Bereich der Tierexperımente
sten der 1n den Vereinigten Staaten bessere Informationen VOT als ber E

Hordurchgeführten genetischen perimente Menschen.‘“>
schungsprojekte unterliegen weder SC Auf der ene der Bundesstaaten, ist
setzlichen Beschränkungen noch STaaTt zweıtens bemerken, werden Fragen
en Richtlinien ezüglic. der aDel des amılıen und medizinisch-ethi-
verwendeten ethoden 1eSs 1st aup schen Rechts gyewöhnlich N1C VO  z Ge
sächlich elne Konsequenz der ufteillung setzgeber, sondern VOIl den eriıchten

Daraus ergl Sich, dieseVOIl einschlägigen Gesetzgebungskom-
petenzen zwischen einzel- und E Fragen NI 1n eiıner proaktiven, kohä:
staatlichen Nstanzen elnerselts und renten und allgemeinverbindlichen, SOIl-

zwischen der einzelstaatlichen (1esetz dern 1n einer reaktiven, Einzelftfall OYr1-
enuerten Weise behandelt werden.gebung und Rechtsprechung anderer-

se1Its. Selbstverständlich stünde den Ge
Zuerst einmal liegt die genetische HOr setzgebern aul Bundesstaatsebene irei,
schung 1 Zwischenbereich VOIl medizi- Gesetze diesen Grenzbereich
nisch-ethischer und amilienbezogener schen Medizin und humaner eproduk-
Gesetzgebung, also 1n Bereichen, die tion erlassen. Bisher aber sträuben
traditione VOIl den Bundesstaaten und sich N1IC wenlige Staaten, eın Verbot
N1C der S-Reglerung WeI - olcher Forschungen erlassen, S1e
den Dementsprechend hat sich der stellen noch N1IC einmal verbindlıche
Kongreiß bisher arau beschränkt, den Regelungen 1LEUEC Techniken WI1e
1 Zusammenhang mı1t der humanmedi- Leihmutterschafit, Samen- oder Eizellen
zinischen Forschung relevanten Normen spendung, In-vitro-Beiruchtung und die
ber indirekte Wege Geltung VeOI] - Einplanzung VOIl beiruchteten mbryo

neNn auf.©schaffen DIie gygeschah durch die Gestal



Genetik undDie ohl ıuımstrittenste rage ezüglic dehnen Im Bundesstaat Virginla 1Dt
der gentechnischen etANoden be beispielsweise eiıne Fruchtbarkeitskli dıe /ukunft

der (JS-trifft die Erlaubtheit verschiledener CADC- nik, die ihren Klienten anbietet sofern
amerıkanı-rimenteller Eingriffe en! der Frü  S S1E dies wünschen die n-vitro-be schen Gesetz-

phase embryonaler Nn  icklung. Eın cNteten mbryonen aul genetische gebung und
kurzer Überblick ber die einschlägige Deiekte untersuchen, bevor entschie- Polıtik
Gesetzeslage mMacC deutlich, WIe weıt den WIr' ob eine Einpllanzung 1n die
die Vereinigten Staaten davon ntiernt ebärmutter erfolgen col1.9 Es 1Dt kei
Sind, e]lne überlegte und begründbare NeNn Grund anzunehmen, solche
Politik diesen brennenden Fragen niken N1IC auch andere gentechnische
besıtzen. egenwärtig alolı das Dienste anbieten werden, SsSo diese
eC Nnıen {Iür AaUsS Bundes verfügbar SINd, und gleichgültig, ob

solche echnıken ereits ausreichendmitteln geförderte EkKxperimente miıt
menschlichen oten und verbiletet den geteste wurden oder N1IC Diese
Zuschufß VOIl Bundesmitteln 1ür solche Dienstleistungen könnten schliefslich
Forschungsprojekte, bei denen die In auch therapeutische Eingriffe 1n den

Genbestand umfassen, entweder, e1-vitro-Beiruchtung Schaffung VOIL

mbryonen allein Forschungszwek- nlenNn eilekt ehandeln, oder Z Ver
ken dient./ erdings 21Dt keine besserung der genetischen Anlagen
staatliıchen Vorschriften ezüglic. der örpergröße oder Intelligenz), und
Verwendung VON MensC  en mbryo VOT der Einpflanzung 1n die Gebär
leNn und oten 1 Bereich der DrIva SC mutter. In etwas ernerer Zukunft ware
orderten Wissenschaft ® welılter möglich, .hbenf{alls noch N1IC
(1anz allgemein ist 9 die getestete Verfahren der Keimbahnthera:
Gesetze auft Einzelstaatsebene LUT sehr anzuwenden. DIie elativ ernliegen
unzureichende orschriften el  en de Möglichkeit elner Klage durch 1L1ZU-

inıge Staaten (beispielsweise Massa- edene Kunden die 1ler besonders
husetts und Lou1lslana) aben einsichti- engaglerten Kliniken aum aDbDschre
IC Regelungen ezüglic der Forschung ken, dies weniger angesichts der
miıt oten und mbryonen erlassen. E1 atsache, die sich entwickelnden
nıge weıtere aben die Forschung oten beim geringsten AÄAnzeichen elner
öten, eingeschlossen solche, be1 denen NOTML abgetrieben werden können.
eine Abtreibung geplant 1St, einge-
schränkt Gleichwohl gelten diese Ver Einschraänkungen der
bote N1C 1ür mbryonen, die aulser.
der 1daT10N entstanden Sind. In den Verwendung genetischer
melsten Staaten estehen chlicht keine Informationen
Vorschriften ezüglic der vorgeburtli Es 1Dt annähernd 5700 bekannte SCMNC-
chen Forschung. tische örungen, VON denen ber 51010
Dieser Mangel umfassenden, proak durch genetische ests identifizierbar
ven Gesetzesrichtlinien auf der ene S1INd. Dazu zählen Mukoviszidose, S]1
der Einzelstaaten sich arubDer hin chelzellanämie und Morbus Hunting-
aus sehr scheinlich auch aul ton.11 Kürzlich wurden ene dentif
grenzende gentechnische Bereiche AaUuUs- zıert, die e1ine höhere Antälligkeit C



genüber rus  eDs, ickdarmkrebs insbesondere dessen etonung der Au
Gesellschafts-

polıtiısche
und Herzerkrankungen bewirken Das oONomi1e und Privatsphäre des ndividu
„Auman Genome Pr  t“ ist sehr e - ums, das sich elner genetischen Ntier

Aspekte suchung unterzieht, hinteriragen.olgreic. be1 der schnellen Entdeckung
zahlreicher anderer Gene, die den SO verteidigen beispielsweise viele B1o0
terschiedlichsten MEeNSC  en Krank ethiker ın Übereinstimmung mi1t dem
heiten eıtragen. herrschenden Paradıgma das eCc e1-
Ist ein olches eiektes Gen erst einmal 1165 jeden mündigen Individuums, ber
isoliert worden, dann ist ın bÖE ein kur seine genetischen Anlagen Informatio
Z wissenschaftlicher Ent nlenNn wünschen und rhalten Und
wicklung eiıner Testmethode, miıt der 1n Widerspiegelung der eute gyängıgen

hbe] einem Erwachsenen, e1iInem AumHassung, eine größtmögliche
Kind, einem ungeborenen OTUS und Selbstbestimmung 1n allen Fragen der

einem 1n vVitro hergestellten mbryo menschlichen Reproduktion herrschen
nachweisen kann Unglücklicherweise mMUSSe, verteidigen die meılisten Bioethi:
1st die n  icklung sicherer und effekti ker das eCc der ern auft einen
VEr Therapien die Krankheiten, die möglichs ımiassenden ugang VOI-

auf diese Weise nachweisen kann, E  C  en genetischen Diagnosen,
elne weltaus schwierigere und eitauf-: WIEe e1inNne möglichs ungehinderte elterli
wendige Auigabe. So das gxeESE. che Entscheidungsireiheit auf der
SC Hauptproblem, das VOIl den Grundlage olcher Informationen. DIie
Fortschritte der genetischen Hor meılsten AÄAutoren iühren ohne Öögern das
schung erzeugt WIr| zumindest 1n der Argument die etonung dieser
voraussehbaren un: 1n der rage Prinzıplen staatlıch verordnete el
estehen, inwıeweılt INa die ZEWONNGC- bungen und willkürliche Entscheidun
1nEeIN und mehr oder weniger r.. CI ber die Einpllanzung eines Em
änderlichen genetischen Informationen Dryos 1n die Gebärmutter YENAUSO VOI -

weitergeben und gebrauchen darf 14 DIie hindere Ww1e e1iNne STAaatlıche egelung der
1n rage stehenden Sachverhalte 14gegenwärtige juristische und 10€

sche Diskussion konzentriert sich AaDel Gleichzeitig verstäar. araıuı V@eI -

auf ZWEe1 CN miteinander erflochtene wlesen, das eCc der atıenten auft
Fragenkomplexe. Erstens Wer SO eine „genetische Privatsphäre”
das eCc besitzen, Informationen ber ber der Umwelt bewahren ist. In
eiIn 1Nd1ıv1duelles gyenetisches Proüil Analogie anderen hochsensiblen Da
erheben” /weıtens: In welchem ahmen ten WI1e beispielsweise dem 1V -Status
dürien aul der Basıs olcher Informatio e1INes Menschen plädiert eine stärker
neNn Entscheidungen gyetrofien WeI - werdende ITuppe VOI 10€  ern
den?1> einem Yzt verbieten, ohne Einwil:
Eın oroßer 'Teil der Jıteratur A The ligung des atenten gegenüber en
menkomplex Genetik, Medizın und 67 diesbezügliche Angaben machen. E1n
ellschafit versucht das Problem VOIN besonderes Augenmerk liegt auf dem
Verbreitung und eDbrauc genetischer Schutz genetischer Iniformationen SC
Information behandeln, ohne das genüber Arbeitgebern und Versicherun-
herrschende bioethische Paradıgma, ZCI, die üblicherweise einen uımfassen-



Genetik undden ugang den medizinischen Un schlägige Rechtsetzung bestimmen, HEeUu

erlagen eINes Menschen erhalten.1> durc  enken Diese Annahmen be dıe Zukunft
der SGleichzeitig yab einıge ungeschickte rühren das Wesen der MenNnsC  en amerıkanı-

Regelungsversuche VOI selten des Staa Person; Krankheit und Tod; die Bezle- schen Gesetz-
tes, die genetischen Informationen hung zwischen Arzt und Patiıent SOW1Ee gebung und
für die Entscheidungen VON Arbeitge- den Stellenwert VOIN medizinischer NIOrTr: Polıtik
bern und Versicherungsunternehmen matıon ıınd die Rolle, die aDel die E1n
„ungeschehen” machen. SO chreibt willigung des Patıenten spielt.
der 99  S Insurance Portability and Wiıe schon ın der vorangegangeENCN DIis
Accounta  1y AOTS VOI 199616 VOILI, kussion eutlich wurde, bin ich der
Versicherer Versicherungsnehmer VON Überzeugung, jeder Versuch ZUI

Gruppengesundheitsversicherungen Lösung der ethischen und Juristischen
TODIeme der Gentechnik ohne die AnN1IC auigrund VOI genetischen Informa

onen ablehnnen dürfen; ebenso ist erung der Annahmen auf diesen vier
Feldern Zu CNheıtern verurteilt istuntersagt, solche Personen miıt eiInNnem

höheren Versicherungsbeitrag bele
gCcH (Allerdings schliefist das (1eset7 Der Personbegrıf
N1C aus, der betrefende Arbeitge- /Zuerst also STEe die moderne ene

das herrschende erständnis dererante aufgrund olcher genetischer
Sachver‘ be1 einzelnen Versicherten mMensCcC  en Person 1n rage TOTZ der
erhöht werden kann) ezüglic. des Jüngsten Kritik diesem Personbegriff
beitsrechts regelt der ‚Amerıicans wıth seltens der 1losophie gyeht die Bıo
Disabilities VOIlL 199017 eth1ık weiterhin VO  Z e1INes
beitgeber die genetischen Informationen mündigen Patıenten als utonomen Ent
eiınes gegenwärtig symptom({reien Be scheidungsträgers dUu>S, dessen Identität
werbers bel der Stellenausw:; N1IC. und Interessen sowohl VON denen selner
berücksichtigen en (Allerdings ha Familienmitglieder als auch denen S@e1-
ben die Arbeitgeber das eC ach der 165 eigenen Körpers streng ennen
Einstellung e1Ines Bewerbers 1NS1IC 1n selen. In dieser 16 hesitzt eın 1V1
betreflfende okumente nehmen) 18 duum selinen Örper und entscheidet sich
SO cheıint zumindest aul den ersten IUr den egınn und die Aufrechterhal
Blick, als ob die US-amerikanische Vor LUunNg VOI familiären Beziehungen.
gehensweise gegenüber den Herausior- Demgegenüber weicht die moderne 67
derungen der modernen Genetik ange netik eline solche Sichtweise, die unter
e6$s5sSenN Se1 Ich ylaube aber, dieser der MEeNsSC  en Person 1mMm TUn ein
Schein ımü 16 UumsSoNST spricht seıin oder einen Willen versteht,
VON eliner genetischen „Revolution” der einen Örper bewohnt, aul. Unsere
enn die Erkenntnisse ber gyeistigen Fähigkeiten und UNSeTE Per-
menschliche (1e£Nome lügen sich N1IC sönlichkeit Sind vermutlich SCHNAUSO
einfach unproblematisch 1n die este 1TC UNsSsSeTe genetischen Anlagen be
henden tegorien ein S1e zwingen uns mm WwIe UNSCIE körperlichen Charak
vielmehr, zumindest vier grundsätzliche teristika. elst, Herz und eele
Annahmen, die 1n den VEISANSCHCHI drei- Sind verkörperlichte Wesen. elıterhın
ig Jahren die Bioethik und ' die e1IN- betont die genetische Forschung,



1mM wesentlichen N1C isolierte, ato wlisSser Weise erahnen, WeT dieser
Gesellschafts- misijerte Individuen SINd, sSsondern eher Mann 1ST, der selinem biologischenpolıtiısche Mitglieder e1ines bestimmten „Klans  “ ater wurde. ugleic aber 1 -Aspekte Unser genetisches Erbe verbindet uns IleT e1InNn Fremder Je1ben, da weder das

ZU einen ve miıt uNnseTrTenN blolog1- Kind och die er jemals die ance
schen ern und ern 1n elinem kom aben werden, diesen ater 1n der e1INZ1-
plexen Geilecht VOI Vererbung und We1 gCcH Weise, die eine wirkliche Bekannt
tergabe physischer, geistiger und CeINOÖ- schafit ermöglicht, 1n der persönlichen
lonaler Eigensc  en Zum anderen egegnung Namlıc. ennenzulernen.
verbindet uNns horizontal miıt uUuNseTeN 1ıne solche nstabile Verquickung VON

ern und Schwestern, deren genetl- Wissen ınd Unkenntnis, VOIl Gegenwart
und Abwesenhe! ist vermutlich NI1e-sches TDgu unls etwas ber igen

schaften Sa: die auch oder auch N1IC manden beiriedigend weder das
uUuNseTe eigenen SsSe1iNn können. Kind och die er, die vielleic

Akzeptiert die Bioethik erst einmal, 1n einen AHONYVHICIL Samenspender EW
welchem usmajls die moderne ene hat, sicherzustellen, der blolog1-
ihre grundlegenden Annahmen ber die sche ater Aaus ihrer Familienstruktur
menschliche Person 1n rage ste. ferngehalten
S1e sich SCZWUNZCI sehen, die utieist
iragwürdige Weise, 1n der das herr. Krankheıt und Tod
chende Be  seın amılienbeziehun: Zum zweıten endiert die herrschende
ZCH als wesentlich willensbestimmtes 10€ dazıl, ankheit und Tod als
und 1Vves ahlverhalten egreilt, VOI aulsen den Menschen herantre

kritisieren. Nner. der VETSANSGC- en! Kräfte begreifen Der Örper
LE ZWaNZz1g Jahre 1st die des einzelnen Patienten zume1st,
pendung VOIl Samen- und Eizellen WE auch N1IC eXxplizit, als aC
Ermöglichung VON Elternsc  en auch ield verstanden, auf dem das Selbst und
Iür jejenigen, die ntweder elıner eindringende Krankheiten sich einen
normalen Fortplanzung N1C 1n der KampI eiern Viren und erlelle In
ZC oder N1IC. willens WAaTrch, einem fektionskran  eiten werden WIe ein
allgemein üblichen Vorgang geworden. en!: Plünderer dargestellt; SORar Krebs
Miıt Hilie VOIl genetischen ests wurde verstanden, als ob karzınogene
möglich Se1IN, solche penderinnen und VOIN außen den Örper über-
Spender Adus der Dunkelheit ihnrer schwemmten und die Körperfunktionen
NOoNymıtät 1n ein mer.  E Zwie dazu rächten, sich sich selbst
licht VOIl Distanz und Intımıtät 71e- richten DIie Entdeckung HU, viele
hen Eın könnte e  en, Krankheiten einem genetischen Bedin
seiıne Augen{farbe, selne rpergröße, gungsverhältnis unterliegen, edeute
seine Neigung 1aDetes, selne analy- eine radikale Anifrage ein olches
tischen Fähigkeiten und SeIN Nervoses Vers  N1s VON ankheit und Tod
Temperament VON eiInem Samenspender Statt blofs der neutrale en SselIN,
gyeerbt hat In diesem Prozefi der Ent auf dem sich die Kräfte des ens und
deckung der eigenen gyenetischen nla: der Zersetzung ekämpien, cheint der
SCI ann eın Kind dazu kommen, 1n 3C menschliche Örper 11LUM eigenen Un



tergang mitzuarbeiten. Die amen des ankheıten ınıge erantwortliche ha Genetik und
dıe Zukunftes S1Nd zugleic mı1t denen des Le ben vorgeschlagen, den Versicherungs- der (JS-bens eingesät worden, Zu eitpu trägern den ugang genetischen In

Namlıc der Kombination VON mutter- formationen verwehren. ber schon amerıkanı-
schen Gesetz-

em und väterlichem Genmaterial bel die atsache, Versicherte ber diese gebung und
der Befruchtung. 1eSs ist unausweich- Informationen verfügen, das SYy: Polıitik
lich stem ppen Klar alkulierende Versi-
Wenn die US-amerikanischen Politik cherungsnehmer werden sich natürlich
verantwortlichen dies VOIL der Genetik LUr dann jene Kreignisse vers]-
angebotene „interne“ VOIlL Krank chern, WE deren Eintritt wahrschein-
heit und Tod ernst nähmen, könnten lich 1ST, und Geld 1n den übriıgen
unls N1IC mehr m1t jehligeleiteten und Zeiträumen, ın denen S1e sehr wahr.
bruchstückhaften Verbesserungsversu- scheinlich gyesund leiben werden,
chen uUunNnseTeSs Gesundheitsversiche derweitig egen 1eSs ann aber ein
rungssystems zuirledengeben. Wirklı Versicherungssystem gyeENaAUSOWENIY
che Versicherungsverhältnisse dienen verkraften, WI1e en kann,
dazu, das Risiıko finanziellen Verlustes einNe Versicherung Über-
durch unvorhersehbare Katastrophen schwemmung erst dann erwirbt, WEn

wobei die Wahrscheinlichkeit ihres Auf: der Flußpegel bereits Stel: oder eine
retens Nner. eliner großen Tuppe Feuerversicherung erst dann aDSC
VOIl Versicherten eidlich zut berech WEn die Feuerwehr ere1ts ausgerückt
NeNn ist abzusichern. Eın klassisches 1ST
eisple. für eine solche Versicherung ist Die rage, die sich deshalb angesichts
die Risikoabsicherung gegenüber Natur: des ortschritts der genetischen Wis
katastrophen. Im Unterschied Feu enschaft 1n den Vereinigten Staaten
ersbrünsten oder Flutkatastrophen aber ste. ann N1IC eißen, ob jeder und
stellen Krankheit und '"Tod 1n der eutN jede Zugang Gesundheitsversicherun-
gCNn 1C N1C mehr ausschliefßlich gen aben Ssoll, die Menschen VOT den
völlig zu[l. Ereignisse dar, die uns katastrophalen Kosten 1mMm Zusammen-

jeder Zeit ereilen können oder auch hang mıt den unvorhersehbaren gesun
NIC. ESs cheint jedes mensch- heitlichen en bewahren kann S1e
liıche Wesen genetisch esTmMMmMtTe mul vielmehr eißen, ob jeder und jede
Krankheitsanfälligkeiten „DIOZT ugang eilıner Gesundheitsversorgung
miert“ ist als einem sozlalen eCc aben Ssoll,
Ein umfassendes genetisches Testpro unabhängig davon, WIe wahrscheinlich
STaMmM den einzelnen 1n die Lage SE S1e gesundheitliche TODIemMe
versetzen, zumindest 1n einem gewlssen aben werden 19 Das CcCNeıtern der
miang Einblick 1n selne genetischen Jüngsten Versuche einer Reiormie
Schwächen und daraus resultierende Iung uUuNnsSsSeTeSs Gesundheitssystems 1A1St
Anlälligkeiten esumMmMTe el ezüglic dieser rage keine OPUm1ST1-
ten Trhalten Solches Wissen aber schen ÄAntworten

GE Gesundheitsversicherung
raktisch verunmöglichen, zumindest 1M
Bereich der genetisc. vorhersehbaren



Die Beziehung von rzt und che Verpfllichtungen hat 1Un eiıne Arztin
(jesellschafts-

polıtische Patıent gegenüber diesen „Schatten-Patienten“?
Gesetzt, eine Ärztin entdeckt, derAspekte DIie dritte harakteristik des herrschen- JMann, den eine auUuenun für ihren

den bioe  schen Konsenses, der durch biologischen ater gehalten hat, dies
die moderne Genetik unter Druck Aaus genetischen Gründen N1IC SeIN
ist dessen BegriXi VOIl Wesen und Ab kann Hat e1In Kind das ©C se1lne SC

netische Erbschaft kennen, WEeLnNn dieS1IC. der Beziehung zwischen 7T und
Patient Diese Beziehung wurde typolo eindeutig zeigt, se1INne Multter
gisch als elne dyadische Partnerschafit Ehebruch begangen hat?4l Und, UMNSC-
verstanden, wobel der ÄArzt als strateg]1- kehrt, hat e1Ne Arztin die C solche
scher Che{iberater des Patienten 1M Schattenpatienten verständigen, talls
KampI die '’an.  el betrachtet ihnen möglicherweise lebenswichtige
wurde aDel 1st die T1vaiLhner der Be genetische Informationen mitgeteit
ziehung eın ausschlaggebendes Mo werden können? Gesetzt, elnNne Arztin
ment; VO  3 Arzt ErW  e ‘9 erfährt, die entiernte Verwandte e1- SB  p Aı  Ö A  Balle Sachver 1mM Zusammenhang miıt N: atentun von dem gleichen sSschwe-
der Gesundheit des Patienten pen1bel T genetischen Deiekt befallen ist
zusammenträ: und diese m1t der gleli Vielleicht ann die Befassung m1t sol.
chen ung VOT Einblicken en chen Fragen dazu führen, sich Arzte
schützen hat Die aDbDel wirkende (Ayal und Patiıenten e]lner Neubewertung ihrer
nahme is%t die, die medizinische In Verpflichtungen anl der Basıs elner
formation ber eın Individuum die mehr „klanorientierten“ Weise
565 Individuum etwas ange. Abgese- übersehen. Es INAas nötig SEe1IN, Patientin
hen VOIl einıgen sehr CN begrenzten nlenNn und Patıenten, die mehr ber ihre
Ausnahmen, ist der ÄArzt SseINemM Pa gygenetischen Anlagen enwollen,
jenten gegenüber treuepflichtig.“9 elner Haltung bewegen, die 1n Analo
ber die Jüngsten Entwicklungen der ıE Zatebeziehungsweise ZUT malter
ene lassen die dyadische Beziehung familias egrelien ist Es mu19 ihnen
zwıischen Ärzt und Patiıent iragwürdig VOT ugen stehen, welche irkungen

solche Iniformationen besitzen könnenerscheinen und berühren das Konzept
der T1vathner der Information 1M Zen und S1e möglicherweise 1ür andere
tirum Wenn Namlıc. elne Patıentin mehr Familienmitglieder einen Nischel
ber ihr eigenes genetisches Profil e - dungsbedari begründen. Entsprechen
fahren die behandelnde Arztin ollten Arztinnen und Arzte sich auft die
cht W: etIwas ber S1Ee herausiinden, Funktion e1ines „Familien-Doktors“
sondern auch Einzelheiten ber die ZC rückbesinnen, ihren Verpllichtungen
netischen Anlagen ihrer ern, ihrer gerecht werden können, die daraus
erwandten und ihrer er Wenn e1- iolgen, sich 1ler Iniormatio

Patientin N1C sehr str1 Geheim MC ber eiINe amıhlare Einheit handelt,
haltung gegenüber ihrem häuslichen auch WeNn 11LUT ein bestimmtes Familien
Umield werden ihre amıllen mitglied die ue der Informationen
angehörigen auch etwas ber ihre e1ge- 1ST
L1EeNN genetischen Anlagen en Wel



Der Stellenwert von medizıinIı- Zumindest solange die etihoden der Genetik und
dıe Zukunftscher Information und dıe Gentherapie N1IC weıteren  ckelt WOI -
der JS -den, annn die Reaktion auf genetischeder Einwilligung des amerıkanıi-

Patiıenten Erkenntnisse, die ber sich selhst schen (GJesetz-
er. aktisch LUr 1n der Akzeptanz gebung und

und Weftens verändern die dieser Informationen egen, aber keine Polıtik
genetischen Erkenntnisse das Entscheidungen bDer entsprechende ZC

Wesen medizinischer Informationen und netische Maisnahmen bewirken
des iniormierten Konsenses csehr em 1tiordert die moderne Genetik e1-
entlich Äm wichtigsten ist hier, HNeNn adikalen Umdenkungsprozeß be
die Genetik die rage des Nutzens der züglich des Stellenwertes medizinischer
Bekanntgabe VOIlL genetischen niorma.: Informationen. en!: 1 konventio-
onen gegenüber der Patientin be nellen Kontext der medizinischen Ent:
einiluist Wie die 10€ und die schelidungsäindung die atlenten aul-:
einschlägigen Gesetze vorsehen, dienen grund der ihnen gegebenen NIormatl0o
Erkenntnisse, die VOIL elner Patientin lnleNn olt mıt Wahrscheinlichkeiten tun
ZEWÜNSC und ihr zugänglic gemacht aben, egen diese Wahrscheinlic  el
wurden, 1 allgemeinen dazıl, ihr elne ten Jjedoch 1n den Grenzen elıner
bestimmte Entscheidung ermög. wohldefinierten ahlmöglic  eit (De1i
chen, Namlıc. die, elinen VOIl ihrem Arzt splelsweise {ür oder die Änwen-
vorgeschlagenen medizinischen Eingrifi dung elner estimmten ehandlungsme
abzulehnen oder N  en Eıin sol thode Dagegen rtiordert der
ches erständnis reflektiert die Patiıen mıiıt genetischen Informationen das Ja
teneinwilligung 1 Kontext des Rechts vleren 1n einem Raum, der mit weIılt
auf körperliche Unversehrtheit, das 1mM größeren NSC  en behaftet ist und
TUn estimmt, niemand einen der keine vergleic  ar klaren mög
anderen ohne dessen Einverständnis be lichkeiten auizeigt.
rühren 1eSs edeute näherhin, die atsa:

che eines eiekten ens 1n verschiede-Im Gegensatz dazıu ist die Beschafiung
VON genetischen Informationen eine Hen Zusammenhängen elne sehr unter-

schiedliche Relevanz besitzt Im Falle e1-einzelne Person MC dazı geeignet, die
Entscheidung ber einen bestimmten 165 genetisc dominanten Deiekts, WwI1e
einzelnen medizinischen Eingrifi e - Morbusbeisplelsweise untington,
eichtern; 1n den meıisten Fällen STEe reicht der Besıtz 1L1LUT elines dieser Gene,
ereits die rhebung dieser NIormalTı0 einen Menschen dieser bösartigen
HNeN selbst einen medizinischen EKingrif an  el auszusetzen Dagegen ist elne
dar Die genetischen Informationen rel- Person, die ein Gen e1ınes rezessiven
chen weıt ber einen Sachverhalt 1n e1- genetischen Krankheitsbildes besitzt,
Nne  3 begrenzten medizinischen men möglicherweise ‚yymptomirei, kann die
hinaus, S1e verhelfen Namlıc eliner 565 Gen aber auf die nächste Generation

VOoON Selbsterkenntnis, die 1n der agen Aufißerdem edeute der
ZeN Vielfalt VON Lebenslagen und ber Nachweis elines relevanten ens
die SAlNZeE panne des Lebens inweg manche Kran  eıten WIe ZU eispie
Entscheidungeneeın IUS N1IC unbedingt, enE Ea WE y EL

“  B



Mensch auch daran Ykranken mulß, deckung vorbehalten, LUr auf
Gesellschafts- sondern zeigt eine Thöhte eigenen unsch, N1C aber auf den

polıtiısche =  scheinlic  el das Auftreten derer hin untersucht werden sollte?Aspekte des Kran  eitsbildes o1bt Schliefßlich ESs 1bt auf diese Fragen keine eichten
ist selbst beim Nachweis e1ines estimm AÄAntworten Wenn aber versucht, S1e
ten genetischen Defekts, der miıt Sicher mit den überkommenen tegoriıen VOI

heit Zu Ausbruch eliner ankheit AÄAutonomie und wohlinformierter Einwil
Iüh weder die Schwere der ran hgung beantworten WI1e dies die
kung och der Zeitpunkt ihres Aus- zeitgenössische Bioethik Lut, 1Lä1St 11a

TUC vorhnerseNnDbar. eın Bündel der durch die moder-
Im Lauf der bioe  Schen Begrifisbe- Genetik aufgeworienen und wesent!|!i-

chen TODIemMe beiseite 22stımmungen bedeutete das Ideal der
Einwilligung eINes wohliniormierten Pa
tienten einen wichtigen Schritt elche Die Ausdruckskraft desRolle aber dieser Begrifi 1n der

Rechtsochkomplexen und vielfältigen Welt
der genetischen Erkenntnisse spielen DIie Themen der ersten beiden SCHANI
können” Wie kann se1ine WONLNIOT te dieses eitrags aben sich mıt den
mijerte Einwilligung Gewinnung negativen Grenzen efalst, die be]l der Er
unveränderbarer Niormationen ber angung und dem eDrauc VON gene
sich selbst gyeben, ohne zuerst einmal schen Informationen eachten S1Nd.
WISSeN, welcher diese niormation Letztlich aber werden diese Grenzzie-
sein wird? Sollten Menschen das eCcC hungen dann überzeugen, Wenn S1Ee
aben, die rhebung lebensändernder 1n elıner umfifassenden positiven Sichtwel
genetischer Informationen verbieten, VOIl edeutung und ‚WEeC uUuNnserTes

wI1e S1e das eCc aDbDen, sich eiıner gemeinsamen Unternehmens der Erfor
lebensverändernden medizinischen The schung des menschlichen Genoms VOI] -

raplıe NIC unterziehen” Wie soll die ortet werden. Ob uNs E oder
Gesellschafit eın Elternpaar beurteiulen, nicht, das STaatilıche eCc aDbDel
das se1ine minderjährigen er auft A eine wichtige Rolle spielen, indem die
netisch bedingte Krankheiten testen Sprachbilder vorg1bt, die die amer1
Jäist, die erst 1mM Erwachsenenalter aul: kanische Bevölkerung 1 Verstehens
eten, WIe Zeispie Morbus Hun prozels ihrer selbst und ihrer Mıtmen
on Erfüllen S1e damıt ihre schen gebrauchen WITF| Namlıc.

und ermöglichen ihrer Tochter, begreifen, S1Ee miteinander verwandt
inr Schicksal akzeptieren und sich Sind und sich voneinander untersche!i-

den durch die Verwandtschaft und Diffebestmöglich arau vorzubereıiten, C
WIe S1e S1e 1n die Lage versetzen, renzlerung ihrer A-Muster

Eın yutes einführendes eispie. dierichtige Lebensentscheidungen ange
sichts der vorhandenen intellektuellen die das ormulierte eC ber
und auch nnanziellen Ressourcen S6116 Art, UÜUNSETE gegenseltigen Bezle-
treffen, miıt denen S1e begabt ist? Oder hungen egreilen, ausübt, sich
ist andererseits das genetische Profil e1- 1n der öffentliche Aufregung, die sich
16eS$S Menschen selner eigenen Ent der rage der Patentierung genetisc



veränderter Lebensfiormen entzündet ür die Verabschiedung VOI Gesetzen aut Genetik und
hat Im 1995 en sich die dıe /ukunftund Bundesebene bestimmte

der JS -zweinunde Repräsentanten VOI ber Gefahren der Gentechnik Drittens ]1en
amerıkanı-achtzig Glaubensgemeinschaften, das Patentrecht einem gesellschaitlich schen Gesetz-

gemeinsam die biotechnische In wichtigen ‚WEC. indem Investitionen gebung und
dustrie TonNn machen. S1e ınterzeich- TÜr den wissenschaftlichen Fortschritt Polıtik
neten einen oln ppe Agaıinst Hu auft dem teuren und unsicheren Feld der

and 1N1M. atenting”, dessen In Gentechnik anregt Es ermu mög
tator der radikale Umweltschützer Je liche Investoren und Finanzlers durch
FCINY Rilki Der Gemeinsame Ap die Versicherung, eın anderer
pell richtete sich „das Patentieren NnlenNn die schwerverdiente Erändung W
VON MenscC  en und tierischen Le nehmen kann, bevor S1e N1IC selbst die
ensiormen“ mıt der Begründung, S1e Früchte ihres finanziellen Engagements
sel]len „Schöpfungen es, N1IC der ernten konnten So YEW.  eisten Pa
Menschen, und können als solche N1C den ireien Austausch VOIlL WwlISSsSenNn-
als menschliche Erindungen patentie schafitlichen Erkenntnissen, indem S1€e
werden.“ 23 VON Eründern elne enlegung ihrer Er
Die gentechnische NAadustrıIe startete e1- Undung verlangen, die ausreicht, amı

energische Gegenoffensive Z andere ihre Erändung Ndustrıe VOI -

9  oın ppeallt Betrachtet Ial die ÄAn werten können.
gelegenhei rein pragmatisch, dann anc der Befürchtungen, die hinter
scheinen die Industrievertreter die bes dem 9l  oln ppeal‘l stehen, gründen auf

Argumente auft ihrer e1te ha: der berechtigten Ure: VOT der dunklen
ben Erstens hatte niemand bean e1te der genetischen Revolution, die
Sprucht, eın Wissenschatitler ein aber unabhängig VOI der rage der Pa
atürlich auftretendes, unverändertes tentierung besteht, worauf tische
Genmaterial patentieren könne. Um e1In Stimmen ereits hingewlesen en
Patent rhalten, Zallz yleich, ob 1MmM Andere Befürchtungen aben ihre YSAa-

che vermutlich 1n einem Mif&verständnisusammenhang m1t genetischem ate
ral STEe oder N1IC mu ein ag ezüglic. der icherung des gelstigen
steller zeigen, das patentierende EkEigentums, die 1n uUNSeTITEeET DOoSs  us
Material eine Erfindung, und HIC blofi& ellen Gesellschafit unabdingbar ist
die Entdeckung VON etwas 1st, das ZC Es INa aber auch SEe1IN, die nter:

natürlich auftritt Zweitens VeI - zeichner eline berechtigte orge benannt
eiht 00 Patent der Patentinhaberin eiIn aben, die mı1t dem Verhältnis zwischen
relatives, und eın absolutes Besıitz dem echtun der modernen Genetik
reCc Es 1Dt ihr keinesfalls das Os1tLve tun hat, WenNnn dies auch eliner eIWwWaAaSs
EC ihre Eräindung nutzen und ilfiusen und konfusen ausgedrückt
vermarkten, verleiht vielmehr worden ist Diese orge cheint denen,
das negatıve eC eın anderer die die Rolle VOIl (Jesetzen 1n elner Ge
ohne ihre Erlaubnis dies 1Ur einen be ellschaft 1LL1UT 1n konkretistischen, iunk
immten Zeitraum, 1n der ege ZWaNnzıg jonalen tegorlen betrachten, sche-
Jahre, tun annn Deshalb ist das Patent men und unwichtig csein 44 Wor
recC keinesfalls en Hinderungsgrun hlerbel geht, deutlicher,



WEn HNan miıt dem Rechtsphilosophen Urteilsbegründung geht das Gericht da
Gesellschafts-

polıtısche
James Boyd White%> davon ausgeht, VOIl dUu>S, Wirtschaftsunternehmen
das eCc eine symbolische, begründen Personen Sind, denen das eCcC der irei *i

1

Aspekte de un  10N elner Gesellschaft besıitzt {Meinungsäußerung (vgl. das „First
und die gesellsc. 1C andelnden 1n Amendment LO the onstitution”
elner Weise Iormt, die N1C reduziert STEeE Auf dieser Grundlage hob eiIn 1n
werden kann aul die Einzelbestimmun Massachusetts geltendes (1eset7 aul,
SCH VOIl Verordnungen und Juristischen das Firmen untersagte, pO.  SC  ©
en Spenden auch ulerhalb des Bereiches

machen, der ihrer direktenEin Schlüsselcharakteristikum der ]Jurı
tischen Diskussion Nner. des allge en Auigabenstellung gygehö
meılınen Rechtssystems der Vereinigten ESs hegt eine YeWISSE Ironie darın,
Staaten ist das Analogieprinzip. Begril- das Gericht, das miıt dieser Ntischel
fe, die 1n einem bestimmten echtsge- dung Aaus dem Blick verloren hatte,
biet entstanden SiINd, werden äulig Unternehmen eiıner begrenzten
ter Anwendung des Analogieprinzips auf und analogen Weise als Personen autzı-
völlig andere Rechtsbereiche übertra. lassen SINd, gleichzeitig das eC VONN

SCN, S1e urzeln iassen und e1IN- wirklichen mMenscC  en Personen n Ar DG
Aufßreich werden. Dieses Phänomen ist deren Schutz dieses eCcC ursprünglich
zugleic. eiıne ue VON eatıvıita und KESC  en wurde auft ireie Meinungs-
efahr enn Mag leicht VEITBESSCH äußerung ausho
werden, der gebrauchte Begrili bloit SO annn eine Iruchtbringende Interpre
„gzeDo: 1st und ihn gebraucht, tatıon des oın Ppeal“ darın este
als sSe1 CI Tre und unmittelbar auch 1mM hen, 1n 1hm eine arnung VOT olchen

Rechtsbereich anwendbar Mıt miıt dem Bellotti-Fall vergleichbaren
anderen en Wenn elne hilfreiche, ntwicklungen 1 Bereich der Gentech

csehen. Es 1st dann ein ulrutaber egrenzte Analog1e weıt getrle
ben WITr'| dann STEe sich OTt eine „Be- einer i1ScChen Reflexion des interpre-
grilisauiweichung“ en tatorischen Rahmens, den das Patent
SO hat das US-ame  anische eCcC be1 reC 1n einem Analogieschluß den

Bereich der Genetik Zumindest 1nsplelsweise nternehmen lange als Jurı
tische Personen e  an  e  9 die elNne VOIL ZWe]1 Punkten mufß dieses ahmenwerk
den Identitäten ihrer Gründer oder Ge kritisch untersucht werden.
chäftsführer uıunterschiedene Identität Erstens ist das Patentrec N1IC auf
besitzen. Diese rechtliche iktion hat die den Bereich des theoretischen 1ssens
irtschaft gelördert, da möglich bezogen, Ssondern auf den Bereich Drakti-

eliner 1rma OTZ des unausweichli- scher Nutzanwendungen. Einfach ZE-
chen ecANsels des Führungspersonals IUuC schützen Patente innovatıves,
eine zeli  cnhne Ex1istenz geben Im wertvolles Know-how VOT elner
des Prozesses der First National Bank ol schaftlichen Ausbeutung ohne das Eın
Boston Bellotti aber2© ist mıt verständnis des Eründers S1e schützen
ten Gründen davon auszugehen, der keine Entdeckungen ber die Art, WIe
99  Nıte: tates Supreme Co  06 diese die nNaturlıche Welt Oonle:  ‚9 allZ
Analogie weıt getrieben hat In der gleich, WIEe an diese auch SCWESCHI



sel; deshalb konnte Albert Einstein S@1- Das Wort „menschliches Genom“ Genetik und
dıie /ukunftRelativitätstheorie MC patentieren einem symbolischen eitbegr1 der
der [JS-lassen. 1ne Konsequenz der Übernahme gesellsc ichen Prozesse der nahen

des Patentrechts aul den Bereich der amerıkanı-Zukunft werden. Unser Verständnis VON schen Gesetz-
Humangenetik könnte also 1n der Aulf-: diesem eg uUuNnseTrTe Einstellun gebung und
Iassung estehen, das Wissen, CI sowohl gegenüber der allgemeinen Politik
das auft diesem Feld WIN| MensCcC  en Natur als auch gegenüber
auch Z Verfügung stehen mMUSSe, der Kinzigartigkeit e1ines jeden Men
VON allen Verantwortlichen enutzt und schen präagen, also die inge beeinilus-
umgesetzt werden, So die e1IN- SCH: die die „Essentials“ uNnseIeSs politi
schlägigen Techniken Entwicklungsrei- schen Lebens ausmachen, WIEe
fe erlan aben Es ann Se1IN, diese IUuNg und Behausung die „Essentlals”
assung elner gesellschaiftlichen uNnseres blologischen Lebens arstellen
Bewegung die schnell ber den Wenn UUn erlauben,; VOIL der
Bereich der mehr oder weni1ger gerecht irühesten Aase der Entdeckung des
jertigten Gentherapien Z Heilung VON MenNnNsCcC  en Genoms das Patent
Kran  eıten oder genetischen eiekten reCc und andere wirtsc Rege
1Naus 1n den weltaus problemati- lungsmechanismen oreilen, dann bege
scheren Raum der gentechnischen Er ben unls der ance, 1n einem
ndungen Optimierung der igen tıven Reilexionsprozeilß die symbolische
schaften e1INes Individuums oder der und sSO71ale edeutung dieser Br
SaAaNzZEN Menschheit 27 kenntnisse untersuchen, die s1e, ab
/weitens und 1n e1Inem umfiassenderen gesehen VO  = funktionalen Wert 1mM
Sinne ist das Patentrec auft den wirt: IHEeI des Marktes, auch esitzen Es
schafitlichen arkt ausgerichtet. Dessen ware als en keinen eR2T1.
Anwendung auft die ene Lragt also VON Nahrung, miıt ihm das Angebot
dazu bel (und 1n einıgen Fällen ist dies VOIL cDonald’s kritisch prüfen, undür D d  O a
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ereits €  }E diese 1n erster Linıe als auch keinen Begrili VOI Behausung, mıiıt
e1IN Geschäit verstehen. Der arkt 1st dessen Hilfe die Anzeigen
ın der Lage, lneUe Konsumbedürfinisse „Schöner Wohnen“ einem ealitätsver“r J 79 E TE A A TT chatien (z.B UTtOS und Telephone), gleich aussetzen könnten ADe1 drängt
und Cl ann die und Weise der Be sich die ermutung auf, die den
Irledigung VON natürliche Bedürinissen Rand gedrängten Menschen auch die
maißgeblic beeinflussen. Unser Ver Verlierer dieser neuesten n  icklung

sSe1in werden. ährend die Mitte  Aasseständnis VOIl Al  CI Nahrung
und Behausung also die beiden Be mıt em Hinanziellen ıfwan Uu-C  E

7 . Raa TG VE W A P  ETW RE wn
SSe, die mıt gutem Grund als 11S6- chen WIr' die genetischen

iundamentalsten natürlichen Bedürt: „Bedürfnisse“ beirledigen, werden die
Nisse gelten STEe stark unter dem Armen welılter dem Glücksrad der gene
1nVOI Mar  en Hast 100d und schen Lotterje ınterworien leiben
fießendes Wasser 1n der Wohnung S1INnd

unverzichtbaren Notwendigkeiten des Schlußfolgerungen
überwiegenden 'Teils der US-amerikani DIie Vereinigten Staaten S1INd weıt davon
schen Bevölkerung gyeworden. entiernt, eiIn umifassendes ethisches,. W  20Rn  x E ÖE -



rechtliches und normatıves Regelwerk WEeEIC  el VOIN ankheit und Tod 1n
Gesellschafts- fiormulieren SallZ schweigen VON diesem en anerkannt, ZECNAUSO WIEe

polıtische der msetzung eines olchen mi1t dem die Verheißsung des künitigen ewligenAspekte die Herausiorderungen durch die HNEUeE Lebens m1t Jesus Christus Wır en
ene angemMESSCHN bewältigt werden e1nNe lange eschäftigung mıiıt dem Be
können. Der olg oder Mikerfolg der der Berufung vorzuweilsen, die auch
n  icklung eINes olchen Rahmens 1n für die ärztliche Berulung Erhellendes
den nächsten Jahren 1ın der aup bileten VCIMHNMAS, e1in isoliertes
sache davon abhängen, ob uns C erständnis der Arzt-Patient-Dyade anul-
lingt, einıge fundamen: Annahmen gebrochen werden kann Und schlief
leU durc  enken Dazu zählen: das lich o1bt 1n uUuNseIeTr reichen Tradition
Wesen des Menschen, ankheit und des geistlichen Lebens viele 1  (
Tod, die Beziehung zwischen ÄArzt und die erkennen, die Aaus der
Patiıent SOWIE die Einwilligung des Patı Selbsterkenntnis erwächst, selbst, WEn

enten ın medizinische Eingriffe auf der sich unangenehme eıten
Grundlage der ZUT Verfügung stehenden handelt Damıit ich Naturlıc IN
niormationen behaupten, sich miıt Hilife der katho
Diejenigen 10€  er und Experten des lischen Moraltheologie die vielfältigen
Gesundheitswesens, die 1 ahmen der moralischen, sozlalen und politischen
römisch-katholischen TAadıll1on arbel- TODIemMe „lösen“ lassen, die sich Aaus

ten, können dieser Debatte Nnner. der Gentechnik ergeben. erdings ist
der US-amerikanischen Offentlichkeit olffen, gerade tholiken 1n der
wesentlich eitragen. Katholische Mo Besinnung auf ihre radition, die eın
raltheologen stehen 1n elner angen I'a tes Gleichgewicht VON eaUvıta) und
on der etonung der wesenhaft kör emu enthält, dazı eitragen können,
perlichen und sozlalen (besonders der dieses wichtigste medizinische Problem,
iamiliären) Natur der menschlichen Per das uUuns der Chwelle Z en
SO  3 Wır aben se1t jeher die Unaus- ausen!eu rhellen

National Bioethics Advisory Commi1ss1on, Cloning Human Beings: €DO: and Recommendations
ol the National Bioethics Advisory Commi1ssi1on, OC Jun1 1997

Das „Human Genome Project” den ereinigten Staaten hauptsächlich VO  S „National
NSUTUTtEe O1 HealIV.  rechtliches und normatives Regelwerk  weichlichkeit von Krankheit und Tod in  Gesellschafts-  zu formulieren - ganz zu schweigen von  diesem Leben anerkannt, genauso wie  politische  der Umsetzung eines solchen -, mit dem  die Verheißung des künftigen ewigen  Aspekte  die Herausforderungen durch die neue  Lebens mit Jesus Christus. Wir haben  Genetik angemessen bewältigt werden  eine lange Beschäftigung mit dem Be-  können. Der Erfolg oder Mikerfolg der  griff der Berufung vorzuweisen, die auch  Entwicklung eines solchen Rahmens in  für die ärztliche Berufung Erhellendes  den nächsten Jahren wird in der Haupt-  zu bieten vermag, so daß ein isoliertes  sache davon abhängen, ob es uns ge-  Verständnisder Arzt-Patient-Dyade auf-  lingt, einige fundamentale Annahmen  gebrochen werden kann. Und schließ-  neu zu durchdenken. Dazu zählen: das  lich gibt es in unserer reichen Tradition  Wesen des Menschen, Krankheit und  des geistlichen Lebens viele Mittel, um  Tod, die Beziehung zwischen Arzt und  die Kraft zu erkennen, die aus der  Patient sowie die Einwilligung des Pati-  Selbsterkenntnis erwächst, selbst, wenn  enten in medizinische Eingriffe auf der  es sich um unangenehme Wahrheiten  Grundlage der zur Verfügung stehenden  handelt. Damit will ich natürlich nicht  Informationen.  behaupten, daß sich mit Hilfe der katho-  Diejenigen Bioethiker und Experten des  lischen Moraltheologie die vielfältigen  Gesundheitswesens, die im Rahmen der  moralischen, sozialen und politischen  römisch-katholischen Tradition arbei-  Probleme „lösen“ lassen, die sich aus  ten, können zu dieser Debatte innerhalb  der Gentechnik ergeben. Allerdings ist  der US-amerikanischen Öffentlichkeit  zu hoffen, daß gerade Katholiken in der  wesentlich beitragen. Katholische Mo-  Besinnung auf ihre Tradition, die ein gu-  raltheologen stehen in einer langen Tra-  tes Gleichgewicht von Kreativität und  dition der Betonung der wesenhaft kör-  Demut enthält, dazu beitragen können,  perlichen und sozialen (besonders der  dieses wichtigste medizinische Problem,  familiären) Natur der menschlichen Per-  das uns an der Schwelle zum dritten  son. Wir haben seit jeher die Unaus-  Jahrtausend erwartet, zu erhellen.  1 National Bioethics Advisory Commission, Cloning Human Beings: Report and Recommendations  of the National Bioethics Advisory Commission, Rockville (MD), Juni 1997.  ? Das „Human Genome Project“ wird in den Vereinigten Staaten hauptsächlich vom „National  Institute of Health“, dem Ministerium für Energie und dem „Howard Hughes Medical Institute“  gefördert. Seine doppelte Aufgabenstellung besteht zum einen in der „Kartographierung“ der  annähernd 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 bewältigt zu  haben.  3 Dieser durch die neue Genetik ausgelöste 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 Anlaß zur Hoffnung, daß sich diese Laissez-faire-Haltung auf US-Ebene verändert:dem Ministerium Energl1e und dem 99  OWAar' Hughes Medical nstitute  e
geiördert. Seine oppelte Auigabenstellung besteht Z ınen 1n der „Kartographierung“ der
annähernd ene auft den Chromosomen des menschlichen Genoms, ZUIN anderen ın der
Analyse der Sequenzlerung der last Milliarden Nukleotide, die die Bausteine dieser Chromosomen
bilden Das uman Genome Project rechnet damıt, diese Auifgaben biıs ZUMIM 2005 bewältigt
en

Dieser Urc die eue (Jenetik ausgelöste Paradigmenwechsel wird 1ın der IMIr vorliegenden
Jteratur besten beschrieben VO:  S Jonsen, The Impact O1 appıng the Human Genome
the Patient-Physician Relationship, 1n In  a> Murray/M.4A. KRothstein/R.F. Murray Jr (Hg.) The
Human Genome Project and the uUuTture of ealth Care, Bloomington (IN) 1996, d Z

Code ol Federal Regulations, 45, Teıl
Es 1Dt nlals Hoffnung, ich diese Laissez-faire-Haltung auft US-Ebene verändert:



Senator John enn hat ınen esetzen‘ diesem Thema Kongreß eingebracht („Human Genetik und
Research Subject Protections AÄAct ol 1997”), der alle xperimente miıt menschlichen Wesen davon dıe Zukunft
abhängig machen will, ZU11 einen ıne Dokumen:  on über die Einwilligung der beteiligten der S
atenten 1Dt undZ zweiten 1Ne Aufsicht durch eigens nstallierte remien existiert amerıkanı-

Bel der Entscheidung ZU. berühmten „Baby M“ Aaus dem Jahre 1988 hat der „New Jersey schen Gesetz-
K a Supreme Court“ die Aumfassung vertreten, Verträge über Leihmütterschaften nicht einklagbar gebung und

selen, da S1e das öflfentliche Rechtsvers  dnis verstoßen. DIie Entscheidung des Gerichtes Polıtik
aber hindert Ehepaare N1IC. daran, sich ıne Leihmultter sıuchen (In the er of Baby M, 109

396, 1988 In eNNTINIS der atsache, ihnen die Gerichte N1C ilfe kommen, WeNnNn
etIwas Vertragsverhältnis m1t der Leihmutter schiefläuft, können Eheleute aber selbst-
verständlich In der Hofinung auf einen erfolgreichen Ausgang die Dienste VOI ern
AÄnspruch nehmen.

In den steuerlichen Beschluisfassungen das 1997 hat der Kongreis sSein Verbot der
Verwendung VON Bundesmitteln be1l der Herstelung VOIl menschlichen mbryonen Versuchs-
zwecken erneuert. uch die Unterstü  ung VON Forschungsprojekten, denen mbryonen erstört,
miß®handelt oder wissentlich dem Risiko einer Verletzung der dem Tod ausgesetzt werden, und die
die Regelungen verletzen, die Tür die Forschung menschlichen oten gelten, bleibt untersagt.

Der „Fertility Clinic S11CCess Rate and Certification AÄAct of 002“ Code, 42, Teil 263a-1
.} betrifft alle Laboratorien und alle Behandlungsmethoden, die die Manipulation VOIl menschlichen
mbryonen und Eizellen beinhalten. Solche Einrichtungen muıussen STtaUsüsche Berichte über die- da — D  C

w& Qr W y
der auigetretenen Schwangerschaften das „Department of and Human Services“

lieiern Das HHS 1n diesem Gesetz dazu verpfilichtet, eın Modellprogramm
Überwachung und Zertiizierung VOIll Fruchtbarkeitskliniken entwickeln, das durch die einzelnen
Bundesstaaten umgese werden soll

Stolberg, Reproductive Research Har utpaces Olicy, LOS Angeles 11ımes VOIN April
1997

nter Keimbahntherapie ist die Veränderung der Genstruktur der Keimzelle eines Trägers
verstehen, die verhindern Ssoll, ıne genetische Störung vererbt werden kann
LLVgl Bobinski, (enetics and Reproductive Dec1ision Making, 1n The Human Genome Project

and the uUuTture ol ealth Care, 133-157
DIie este Diskussion des gegenwärtigen Entwicklungsstandes und der Zukunitsaussichten der

Gentherapie bietet: ers Gage almer, T’he thics of Huıman Gene Therapy, New orkB T S z A 1997
13 Im Hintergrund lauert hıer natürlich die efahr der Eugenik. Diese Einstellung hat uch auft

US-amerikanischem en gyefaßt und in der Vergangenheit se1ine Blüten getrieben. Kine
Entscheidung des „Supreme Co  66 Auirechterhaltung 1nNes Einzelstaatsgesetzes Sterilisie-
IuUuNng geistig behinderter Menschen bezeichnet el wohl den ulminationspunkt. In selner Tür
heutige Ohren schockierenden Stellungnahme erk]. Richter ver endel Holmes wörtlich:
„Drel Generationen VOIl dioten Sind genug  66 Buck Bell, 274 200, Z

Vgl obertson, The OtenT.:; Impact ol the uman Genome Project Procreative 1  e
1n Annas/S Elias (Hg.) Gene appıng: Using 1Law and hics Guldes, New ork 1992
215-225 SOWIE Bobinskı, Genetics and Reproductive Decision Making, aa0

15 Vgl Congress House, Genetic Confidentiality and Nondiscrimination Act O1 1996, 104
Cong. Sitzung, SC 1898

16 eal; Insurance Portability and Accountability Act ol 1990, Code, 42, SC. 201
ÄAmericans Wiıth Disabilities Act ol 1990, Code, 42, SC

Vgl Äsch, Genetics and Employment: More Disability Discrimination, 1n The Huıuman Genome
Project, aaQ0 BSS- 1772



19 Vgl BertYy, The Human Genome Project and the End ol Insurance, University of klorıda
Gesellschafts- Journal ol Law and Public olicy 71 1996, 205-256 SOWIEe Pokorski, Use ol Genetic Information

polıtische by Private Insurers, 1n Murphy/M.A La; (Hg.) Justice and the Human (G(enome Project,
Aspekte Berkeley 1994,

So z1Dt ein wichtiges Präzedenzurteil „Tarasoff Regents of the University of
California“ (15 170 1974), der „California Supreme Court“ die Meinung vertritt, en
Psychiater die Pilicht hat, einen Dritten WAaINell, WE erkennt, eiıne solche arnung nötig
1Sst, seinen atuenten daran hindern, diesem Dritten Schaden zuzufügen.

Vgl Fletcher Wertz, Ethics, Law, and Medical Genetics Afiter the Human Genome 15
Mapped, Emory Law Journal 39. 1990 747-809 Der Artikel 1Dt einen Überblick übDer die {  ]  {
Reaktionen VOIl genetischen Beratern diesem und anderen moralischen Dilemmata.

Vgl Davıs, Genetic Dilemmas and the Child’s Right LO OÖpen Future, Hastings Center
€DO: PLLZ, 1997, W4  o

23 DIie katholischen Unterzeichner des Ookumentes schließen 1Ne€e AIl el VON Prälaten e1N,
die der Gründer der „Common Ground nıtlatıve“, der verstorbene Joseph Kardinal Bernardin,

Has Dokument sicher ene1lde‘ hätte Darınter belinden sich: William Levada, ymon: Lucker,
Francıs Stalford und Rembert

24 esnik, 'T’he Morality O1 Human ene Patents, Kennedy NSUtute O1 thics Journal Zn
1997, 43_61

Vgl Boyd White, eracles Bow: SSaYy the Rhetoric and Poetics ol Law, Madison 1}
1985

26 First National Bank O1 Boston Bellotti (435 7065, 1977
Von vielen Kommentatoren darauf verwlesen, zwischen therapeutischen gene

schen Eingrifien (Z.5 Heilung elnes Deiekts) und Oolchen Eingrifien, die auft die Verbesserung
menschlicher Eigenschaften zielen, keine scharie Trennlinie ziehen kann ITrotzdem 1st diese allge
meıline Unterscheidung immer och hilfreich

Aus dem Englischen übersetzt VOI Michael Krämer

aC und dıe Armen in der
Erforschung der Humangenetik
Marcıo Fabri dOos nJos

Es ist bekannt, WwI1e die Geniorschung Errungenschaiften eine wahre eVvoluxt
heutzutage einem Feld gyeworden 1ST, N1IC. ezüglic. der Nahrungsmit-
aui das sich die UuC nach Wissen und telproduktion, sondern S1e bringen auch
aC konzentriert. Auf dem Gebilet VON WIe die neuesten Fortschritte zeıgen
Ckerbau und Viehzucht edeuten ihre L1ECUC eilmıtte und SORal organische


