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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



emente 1ür die Transplantation 1n keit und Lebensqualität. DIiese Bezugs- aCı Fthık
und dıemenschliche Örper hervor. DIie Hor punkte Sind indes verkettet m1T elner Re1
Armen In derschungen 1 Bereich der Humangenetik he VOIl sehr pragmatischen Interessen, ErforschungSind eiIn Teil jener Ausweltung des Wıs die aufdie Kommerzlalisierung der erzilel- der uUuman-

SCS ber die biologischén Vorgänge, und ten Resultate zielen, se]en dies 1LUN genetiK
S1e aben Anteil der amı einherge- Dienstleistungen oder TOACdUkTEe Es dürt:
hendenacdiese beherrschen Hıer te e1Ilc se1n, daran CM
omMmm das Wi1issen der Gesundheit und die Kartographierung und die Sequenz
dem Wo  einden zugute; und ist eine analyse der ene HNEUE Zugriffsmöglich
Verheilsung, die menschliche aC keiten eröffnet, menschliche ndividu
das en programmıieren, mehr und biologisch identiÄizieren und be
mehr ausgeweltet werden könne. ESs Läist werten, 1n ihre Fortpllanzung einzugrel
das Äx1om „Wissen ist ach evident ien und Gentherapien ermöglichen.
erscheinen; und ebenso, Wissen und dieser Beispiele kann 19002001 schon
aC. WeNnn S1e sich erst einmal VOI- das oroße pO  SC  © und schaftliche
bündet aben, dahin tendieren, sich e1nes OTeNT..: erkennen, das 1n der Erior
mit Hilfe des anderen 1n eiınerD, VOIl schung der Humangenetik en  en ist
Wechselwirkungen potenzieren.“ Wır Sind dabel, eiINne aCcC 9
Von den vielen thischen Fragen, die die die die biologischeenVOIl Men
565 ema aufwirit, möchten die Hra schen und ihre Lebensaussichten und
ZC nach dem der Armen 1n der TIOTr -chancen rühren VEIHNAS. Es ist daher
schung der Humangenetik auigreifen. elatıv leicht egreifen, WAaTIuUu die

Humangenetik einem Feld orolserWelche Möglichkeiten aben Änder, de
1E Bevölkerungen, Gruppen und Perso- nanzieller Investitionen geworden 1ST, die
NCN, die N1C die aC eINes 1sSsens oroße Gewinne verheißen. DIie Zeitungen
üher Genetik aben, doch dieser HKor
schung beteiligt werden und 1n den Der Autor
Genufß ihrer Ergebnisse kommen” In MAarcıo Fabrı dos NJOS, ıtglie des Redemptoristenordens; Dr
dem dieses Problem als elne ulga CO (Promotion der Päpstlichen Universität Gregoriana n
benstellung die Et  z anpeiuen, möch- Rom); Präsident der „Sociedade Brasıleira de Teologıa
ten WIITF, VOI den Armen ausgehend, ein1ıge (I1eNCIAS da Relgiä0 ; hıIs 199 / Mitglied der brasılıanıschen

Kommisıon für Fthik der Forschung; Professor für Mora  e0O1l0-Fragen vortragen und auch Vorschläge gıe In S00 QuUuloO; ıtglie des omıtees für der ForschungVerhaltensweisen 1ın den Machtbezie
der Klıinık Aanta Casa In SÖO Paulo; Veröffentlichungen: (als Hghungen aul diesem Gebilet prüfen.“ und Autor:) €e0ol09gı0: Profissäo, SA0O 'QUulo 996; eologıa

paradıgmas, SÖ0O Paulo 1996; Ftica Dıreitoa. dial090,
Machtpositionen und Aparecıda 996; zahlreiche Zeitschriftenartikel, Ftica

onagem questäo dos paradıgmas, IN Revista FclesiasticaInteressen, dıe hıer Im Brasıleira (1995) Z 1057 Anschrift: Olıverıra VveS,
piel sınd 164, BR-04210-060 SO0 Paulo, SP, Brasılien.

Im allgemeinen wWwenn Nal zunächst ab
S1e VON auch auitretenden pannungen erıchten VOIN denenSummen, miıt de

SInd die Hauptanziehungspunkte für LEeN sich die wirtschaftlichen Interessen-
den Wettlauft 1n der Erforschung der auf diesem Gebiet engagleren:
HAumangenetik Gesundheıt, Langlebig- Forschungsarbeiten mıt genetischem
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Matenal könnten „der neueste Grenzbe WIr| die Spitze gyelangen und den
Gesellschafts- arkt erobern. Wer dieses OTtenTt..:

polıtische
reich se1ln, den die Wissenschafit
VOrSTO und eın Markt, der Umsätze VOIl N1IC hat, ist vielleıc 1ın der Lage, denAspekte Milliarden VON Dollar verspricht. Kür das Eriordernissen entsprechen, Kon
erste dieser Geschäfite sSind ereıts die Sument der Ergebnisse werden, WAallll

Verträge geschlossen worden: dequana immer S1e 1hm zugänglich werden.
Therapeutics, e1in Unternehmen aus den nNter denen, die ber das schaftliche

und wissenschaftliche OTtenNTt.. ver{li-Vereingten Staaten VOIl me:  a7 1ST
überzeugt, In elInem olksstamm der gCI, die Forschung en  einun!:
USTte Airikas den CAIUSSEe Heilung Ergebnisse eiern, 1bt ZWe1 aup
des Asthmas geflunden en Es hat die Institutionen der staatlichen
die NA-Proben dieser Menschengruppe aCderverschiedenen Länder, die dar:
TÜr 70 Millionen US-Dollar Böhringer, interessiert Sind, elne Gesundheitspo-
einen deutschen Pharma-Konzern, VeOI] - lıtık zugunsten ihrer eigenen Bevölke
kauft Keiner der CAWAarz.  kaner hat IUg en  ckeln, WI1e daran, die aus der
einen Piennig dieser on VeI - Forschung sich ergebenden Dienstlei-
dient.“> Än diesem kleinen eispie S1e stungen und Produkte wirtschafitlich AdUuS$S-

WI1e die Geniorschung e1Inem Feld zuwerten; sodann die Priıvatınıtlatıven,
m1t Ein  sStoren schaftliche und die ihre Basıs 1n nternehmen der phar:
pO  SC  € Mächte geworden 1st, das die mazeutischen Industrie, 1n Arztpraxen
nationale und internationale Politik N1IC und Krankenhäusern aDen, die aufnatio-
unbeachtet lassen kann Es handelt sich aler und internationaler ene Aaus der
1er N1C mehr blofis darum, Ergebnisse umangenetik eine einträgliche Dienst
der Forschung Individuen ANZUWEIN- leistung machen sııchen.
den, sondern rapıde mehren sich Ent Sodann oibt diejenigen, die N1IC ber
scheidungssituationen, welche die SAallZe das nötige OTeNT.. verfügen, 11 Be
Menschheit etrelien können. reich der Genetik produzieren. Auf der
We1 aufeinander bezogene und einander aktuellen Weltkarte der auft dem Gebiet
beeinilussende Kräfite stellen eline Her der ene aC  gen ist die NOrdalıche
ausforderung dar, sich 1n 1n dieses emisphäre bedeutend stärker vertreten
Gebiet VON Wissen und aCcC VeOI - als der en Die SC Armmen

chaffen Tatsächlich riordert der Zu Länder (miıt wenigen Ausnahmen wie z B
alg den Ergebnissen der Gen{ior Kuba, das besonders stark 1n das Ööl-
schung einen angen Weg m1ten entliche Gesundheitswesen investiert),
enKosten und großen wlsSssen die Mehrheit der schwarzen Bevölkerun-
en Investitionen. Vorausset CI und ZAllZ allgemein die eingeborenen
ZUNgCN S1INd die Ausbildung VOIL Hor Bevölkerungsgruppen aben keine Chan
schern, die Einrichtung VON Forschungs GEI, aufdiesem Gebiet irgendeine nıtlatı:
zentren und die Finanzlerung der Projek ergreifen können.
te Wer das ökonomische und W1ISsen
SC Potential dafür hat, annn auft Verletzlichkeit und

Autonomıiıedem Gebiet der Genetik produzieren und
den Wettbewerb eintreten, der hiler Wie S1e. ist die rage ach eıner

Eth der Machtverhältnisse 1n Sachenrölinet worden 1st, wobel CI versuchen



Humangenetik einNnZuUuordnen 1n den Zu worifen S1INd WIe Militärpersonen und Mit Cı
und dıesammenhang der großen SC gylieder einer Institution, die Druck Aaus-

chen Ungleic.  eiten und der eNTSPre- ben annn Vielleicht aber erinnert Armen n der
Erforschunghenden unterschiedlichen Vorausset- sich wenı1ger Menschen, deren Verletz der Human-

ZUNgEN der Befähigungzuwissenschaftli- lichkeit AaUus schaftlicher Unterdrük
cher Produktion Wiır wollen 1l1er N1IC

genetik
kung und elner Ausbeutung VON 1a0

wileder die ethischen Fragen auifgreifen, LE mit wen1g Alternativen eITu. Das
die den 1n den ern der westlichen erständnis dieser Ebenen VOIl Verletz
elt herrschenden Wirtschaftsliberalis lichkeit erleichtert, WeNn konSE ET d E a E MNMUS etreilien ber diese Fragen S1INd e1ın krete Fälle als Beispiele dafür anführen.
wichtiger Kontext, der dieser uUulNsSeTeT Re
l!lexion zugrunde liegt In den Iolgenden en Im len und
Überlegungen werden unls weni1ger
VON dem edanken leiten lassen, die Attraktivıtat von

Konkurrenzsituation, das pleder Kräfite ersprechungen
und Pressionen, das sich zwıischen den E1ın VON elner brasilianischen Zeitung als
„Starke vollzieht, analysieren. Wır „Verkauf VON DNA VOIl Eingeborenen“*
möchtenvielmehrbesonders die Situation berichteter orfall ist erhellend, e1INl-
der Enteigneten inmiıtten dieser aC C ÄAspekte VON Verletzlichkei verstehen
ver.  N1ısSse ıntersuchen. können. DIie Zeitung berichtete,
‚Verletzlichkei c ist 1 Zusammenhang das Unternehmen Or1e Gell eposIito-
miıt der Bioethik eiIn interessanter egrT1, 1eSs Adaus den Vereinigten Staaten VON
insofern die Situation der Menschen me 1996 1M egWi DNA-Pro
Z  z Ausdruck bringt, deren öglichkei ben VOI ZWwel Gruppen eingeborener Bra:
ZUT Selbstbestimmung und Verteidi silianer, der Karıtiana und der Surul, bei
Zung ihrer Rechte ezüglic. Forschungs- de aus dem Bundesstaat Rondönia 1M
arbeiten und Nutzung ihrer Ergebnisse Amazonasgebiet Z Verkauf anzuble-
begrenzt ist DIie Verletzlic  eit 1M ten Auf elner Internet-Seite / /WWW. Al-

allygemeinen da angesiedelt, die Mög ginıne umdn] edu) erwähnte die rma
16  el VOI Menschen, ireie NiscChel OrrT1e Cell, die Proben aus der
dungen treifen, auf ihre Grenze STO Sammlung zweler angesehener nordame-
Es SOohl daran erinnertwerden, rkanischer Universitäten, Namlıc. 1n
diese Möglichkeit verringert oder SORar AanIlior'! und Yale, selen; und E1 der
ann'werden ann mangels der nOot Arzt Ken Kidd VON der Yale-Universität,
wendigen Voraussetzungen ezüglic. der die Proben gelieiert habe Was die
Sse1n, ultur und reilter Entfaltung schaitliche e1lte der aCe
emotionaler Anlagen (weswegen nder, wurde behauptet: 99  Oorrıe. Cell efiniert
Komapatienten und Menschen ohne zZu sich als eiIn wissenschaftliches Nterne
SaNng einem Mindestmafß Kenntni1s- IN ohne Gewinnabsichten. Hür jede
SCn über solche wissenschaitlichen Vor TO eine1Von 500P S N gange als ‚verletzlich“ einzuordnen sind Dollar erhoben“, aber dieser Betrag ecC
Erinnert sSe1 benztTalls Menschen, die 1Ur die Beschaffungs- und Betriebsko
irgendeinem Druck ausgesetzt sind, be sten“ OD DE A
sonders WeNn S1Ee einer Hierarchie unter- DIie Zeugenaussage des Dorikaziken ber



die Horm der Probensammlung wirit auch Der Patıent, dem keıiınerleiGesellschafts-
polıtische

eın helles 16 auf die rage der Verletz
lichkeit Nach derselben Zeitungsmel- medizinısche Behandlung

Aspekte zuteıl Irddung erhielten Forscher Au den USA 1mM
ugus 996 von der „Nationalen Stiftung DIie Beziehung zwischen Notsituation und
Iür den Indio  66 Fundacao Nacio- Verheißung VOIl Wohltaten ze1gt, die E , A n e n
nal do Indio die Erlaubnis, 1 Land der Verletzlic  eit auch uıustande oMmM:
Karıtlana nach e1InNem Riesenfta:  er durch die Ausbeutung VOIl Menschen, die
fiorschen. Mıt denendes Kaziken C1 sich 1n Situationen unzureichenderer
Z1N0 Dantas Moraıls wledergegeben, SC natıven efinden In ArINeN Regionen 21DL
schah die Entnahme der Blutproben tol unzählige 95  atıenten, denen keinerlei
gendermalsen: „Als 1M Wald WAaIcl, medizinische Behandlung Zute wird“,

ihnen die Höhle des Mapınguari |des die 1n keiner Weise VO  z staatliıchen Netz
legendären a&  ers zeigen, Arzt der Gesundheitsfürsorge ertalst werden.
nahm BlutVOI1ana. Er sagte:en Wenn S1Ee als ubjekte 1n eiIn Forschungs-
sehen, ob ihr habt Anämıie, ening1tis projekt eintreten, dann klingt das für S1e WE GE E E Eoder Aids, ankheit, die schnell WIe die Verheißung e1INes Rettungsan-
10liefs 8nahm Blut c Der Jour. ers Neuerdings hat e1INn VOIL mehreren
nalıist chlieist daraus, die Karıtiana Instituten betriebenes Projekt ZUT Erior:
MCdie geringste Vorstellung davon hat schung der Wirksamkeit e1ines
ten. Was DNA ISt; aber Jetzt aben S1e mMents Z Kampi den HIV-Erre
schonentdec ihr Blut Geldwertist gCI, „das 2T0O Forschungsunterneh-
„Nachdem S1Ee eNTtTdecCc aben, ihre 11611 m1t Medikamenten Z ekämpfung
DNA 1n den USA ZU. Verkauf angeDboten VOIlL Aids, das jemals aulser. der USA
WIFr| wollen S1e be1l jedem Forscher kas und Kuropas unter eteiligung VOI 096
sıeren, der 1n ihren Territorıen Blut SAd11l1- brasilianischen rer  gen durchge-
meln möchte .“ führt wurde  “ ein monotherapeutisches
Es ist interessant, aus diesen einfachen xperımen mıt SerumposIitıven Patıen
endesen Kenntnis neh ten urchgeführt, denen bisher keine
INCIL, WIEe das Bewulstwerden der ange dizinische ehandlung zute gygeworden
erscheinungen und der Bedrohung des die Wirksamkeit des
Lebens Kran  eiten und Tod) den ersten MEeNTS (Indinavir) rmitteln Nun be

Zn Kontakt m1t der Hor hauptet die Gemeinschaft der Wissen-
schung und ihren siken; aber 1st die schaitler, soviel weils, die Unwirk
USSIC auf die aten der Hor amkeit der Monotherapie 1n diesem
schung, welche den Kreis schlieist Daher Nın hat das amerikanische Laboratorium
ist die Nic  eilnabe den (möglichen) erc Sharp Dome, das die Forschung
atenelnerForschungoffensichtlich Nnanziert hatte, angesichts der VON einer
die 2170 Frustration der Verletzlichen Kommission ürForschungsethik erhobe

LE ethischen edenken die Arbeit 1n die
SC  = Forschungszweig eingestellt.>
Wirwollen1erkeine 1SCHNe Bewertung
der Vorgehensweisen dieses Laborator1
um vornehmen. Wır möchten diesen

1838



Sachverhalt aber anführen, amı kel, diese Länder m1t ihren begrenzten @C
, wohl verständlic ist, Wenn Möglichkeiten auch 1UT benennen. In und dıeÜ, A rmen n derdas Bedürfnis e1ines HIV-Inüzierten, be derzeitigen Diskussionen berbliomediz]- Erforschunghandelt werden, einem Schwach nische 1 Hinblick auft den der Human-
punktwird, der sich leicht ausbeuten LäISt. SC VOIl Verträgen der Wirtschaftsge- genetik
Tatsächlich ist diese persönliche Verletz meinschafit Mercosur hat entdec
16  el N1C eELWasS, Was soliert sich einN1geerüdamerikas 1969 kei
estunde und Was das rgebnis des LE eX der medizinischen Et  z ha
psychischen Zustandes des Patienten ben, dem S1E lolgen en Wiıe SO
ware S1e ist vielmehr verknüp mi1ıt elner 1ın elner olchen Sıtuation eine Kor
anderen ımfassenderen Gebrechlichkeit, schungsethik fordern ? Man kann sich
welche die eigentümliche Gesellschafit leicht vorstellen, WIe sich 1n einem sol.
kennzeichnet, 1n der diese Menschen le chen Kontext erweIlst, die Menschen
ben Man beachte, atenten gesucht gegenüber dem, der die acC hat, ohne
worden waren, die bisher noch N1IC medi- einNe Ethik aben, schutzlos S1Nd.
zinısch wurden. Das heilst, DIie Iniragestellung der nationalen Sou:
die Gesellsc  en 1n dem Maße, WI1Ie S1Ee veränıtät wurde eutlich ichtbar bei der
un SINd, den Schutz inhrer Patienten Erforschung der Urwälder Amazoniens ©

Allein die nordamerikanische FırmaEW  eisten, oder ihn blof1$ vernach-
Jässiıgen, deren Verletzlic  eit noch VOI - arman Pharmaceuticals hat ungefähr
orößern Daher Sind die Länder mi1t einem sechstausend Pilanzen des Amazonas-
ungesicherten Gesundheitswesen und gebietes EerTIOTrSC Dieses bedeutende
miıt wen1g Normen die Forschung 1M- Forschungsunternehmen mu notwendı!
IET eine Aase WE auch N1IC 1MM- gyerwelse die nationalen Souveränıtäts-
Iler 1M ethischen INn die dem en rechte 1NS Auge lassen, entweder, WenNnn

ste. der dasschaftliche und WlsSsen- die Forschungen aufnimmt, oder VOI dem
chaitliche otent.l. ZUT Forschung hat Zeitpunkt AIl, da ihre Ergebnisse

tHert werden und sich 1n ahlende amDie Verletzlichkeit von t1iemen verwandeln. Der Königliche Bota:
atıonen nische Garten VOI rolß%britannien hat die
Wir aben schon VON der Verletzlic  eit Forschungen ProduktionVOIL

menten Adus brasilianischen Pflanzen aul1n eZug aul die AI Eingeborenen C
sprochen. Wır nehmen dieses ema 1980801 gegeben, weil die rage der Rechte
wleder aufl, wobel Jetzt die Bedingun eventuellen Entdeckungen
gCNH der nationalen Souveränıtät VOIl d1- hielt / Auf der Konierenz ür Umwelt und
INlenNn Bevölkerungsgruppen näher be n  icklung 1n R10 de aneıro 1992
Tachten wollen. 1ne erste Ersche1 de die Konvention ber Artenvielfalt

terzeichnet, die vorsieht, Produknungsiorm der Chwaäache ist WE eın
N1C bDer e1InNn Mınımum VON el te, be] deren Herstellung das Wissen e1IN-AA  a n]ıen und praktischen Vorkehrungen VOI - geborener Gemeinschaften oder einhei-

Normen für Forschungsunter- mische Rohstofife verwendet werden,
Tantıemen die betreffende Gemein-1 P an nehmen setzen DIie diesbezüglichen

UustTande vieler aAarmer Länder S1INd unheil schaft oder das Ursprungsland YEZ,
werden müssen.®voll, und ebendeswegen ist schon hei



DIie edeutungVON Normen Forschun- werk verfügen 1n Sachen Eth konkret
Gesellschafts-

polıtische SCcCH 1n einem ATINEeN Land ist indes noch als unbedingt respe.  jeren fiordern
N1IC alles 1ne andere e1te der natıona- können? Wır S1ind davon überzeugt,Aspekte len Verletzlic  eit zeigt sich ınmittelbar vorhernoch ein anderer getan WEeI -

ın internationalen politisch-wirtschaitli den mMu: Gesetze und Normen werden
chen Beziehungen. annn geraten selbst NO  endig se1IN, aber ihr Funktionieren
die anerkannten Rechte untier Druck und hängt davon ab, S1€e eilne estere
werden ZUu Gegenstand VON Verhand isch-kulturelle Basıs aben, amı
lungen. Eın e1sple. zeichnet sich MNanl N1C einem egalismusve
aD 1n Gesetzen, welche die Erteilung VOI DIie erste orge sich olglic. arau
atenten regeln. DIie Regelungen auf die richten mMUuSsen, eine kolonialistische
SsSec  3 Gebiet S1Ind unentbe  CH, schon en abzubauen und STALT dessen
A0 der Notwendigkeit, N1IC HDL die eine thische Kultur auizubauen, die VOIl

Länder, sondern ebenso die nternehmen umaniıtären Überzeugungen UrCAWIF.
VOT Blopıraterie schützen. DIiese Rege und VON Bürgersinn gepräagt 1St. Ich SPIGC-
lungen aber edeuten noch keine el che aus derNgmı1t dem 0O1011:;
ung VOIlL einem belastenden pie VOIl In I1US 1n Lateinamerika Es ist möglich,
eressen In Brasılien aben die politi entsprechende Erfahrungen 1n anderen
schen Verhandlungen se1t 1991 gesellschaftlichen Verhältnissen VOT

gedauert. Und S1e wurden damıt abge lem VOIl mperlalismus und Diktatur
schlossen, die Patente TÜr genetisc geprägt SiNd, aber auch dies S1Nnd VeI -

veränderte Mikroorganismen anerkannt gleichbare Erfahrungen. ıne AaCAWIFr:
wurden, und aDel wurde für Patente kung der koloni.  stischen Kultur ist
Produkte eine Gültigkeitsdauer VOIl Terrntorien und Bevölkerungs-
ZWaNnzıg ahren zugestanden. Bel der als „terra nullius”, als „Nie-
wachsenden Geschwindigkeit, die das Le mandsland“ verstanden werden, als irei
ben eute ANSCHNOMIE hat, wlssen ugängliches Feld Iür den Ausbeuter, der,
jetzt, ZWaNz1ıg Jahre erzeit einem WenNnn Gn als erster ommt, handeln ann
YaNzeNn un: 1n irüheren Zeıiten ohne Rücksicht aufandere Regeln als die
entsprechen können. SO oroißzügig diese jeniıgen, die selbst erlassen hat DIie Z
egelung Se1IN INAR, ist S1e doch N1C räghel verleıtende aC dieser ultur
verstehen, ohne die usübung VOIl poli wirkt bis 1n uUuNnseTe Lage nach, WeNnn S1e
tisch-wirtschaftlichem Druck, ohne einen vliele Forscher mı1t der Allmacht derer
Kontext VOIN Wirtschaftsliberalismus und ausrüstet, die sichbei ihrenatıenten und
ohne die Notwendigkeit, ausländisches den VON der Forschung Betroffenen N1IC
PI 1NSs Land ziehen, mitzubeden entschuldigen mussen 1ne allgemeın
ken diktatorische TaxX1ls Terrntoren und

Menschen als „Land eines einzıgen
Herrn betrachten und auch raktischau und ufbau eıner entsprechenden Schlußfolgerungen

Forschungsethik kommen.
Was 11a insbesondere 1n ese ESs istWIC.  g1 zwei wechselseitigwirksa-
schafiten oder Ländern, die ber X eın Dimensionen dieses Prozesses, der

umgedreht werden muß, hervorzuheben.oder EIN 1Ur mange es Ssozlales ege



ıne ichtbar 1n den zwischen- selinen TO!  en Miıt anderen en 6l
menschlichen Beziehungen, die zwischen DIie Eth  _ erwelist sich 1n der Forschung und dıe

Armen In derForschern und VON der Forschung N1C schon als geschützt blofß aufgrund Erforschungfenen Menschen als Privatpersonen be zwischenmenschlicher Beziehungen des der Human-
stehen ADEe1 S1Nnd Forscher und VOIl der Respektes zwischen Forschern und eın genetik
Forschung Betroffene auigerulen, et  S zelinen VON der Forschung BetroffenenFA O AD R E  P D T AD  NF D
sche Verhaltensweisen lernen und die Man Mu: den Mutaben, auch die
ur der 1n diesen Beziehungen mıt gesprochenen Regeln eines politisc
spielenden Menschen entdecken und wirtschaftlichen undurellenKolonia

respektieren. lismus 1NSs Auge Iassen, denen die
DIie andere Dimension gyehö den enrher der ATrINeEeN Nationen offensicht
gyesellschaftlich-politischen mstanden, lich ınterworifen Sind.
welche die OoNentlıchen Beziehungen des Der kulturelle au eliner Forschungs-
Staates etirelien AaDel handelt sich verweIlist uUNs, WIe gesehen ha
N1IC blof& darum, individuelle Rechte bDen, aul die Grundlagen uUunNnseTrTeSs mensch-
respektieren, sondern darum, Rechte der enMiteinanders Einerseits fordert CT

Gemeinschaft erkennen und vertel- VON UuNS, die humanıtären Pflichten e -

igen Als eın interessantes eispie die kennen, die uns als eichen gemeinsam
SCTI Dimension erweist sich eın (Jesetzes- Sind. Andererseits tordert O: VOIN uns

vorhaben ZUL biologischen Artenvielfalt, etwas WIe eine kosmische 1C. eın „Au-
über das 1m Staat Acre, einem Staat 1mME E E Va Oa C {ür die Galaxie“, uNns dessen bewufßst
brasilianischen Amazonasgebiet, abge werden, als der Planet Erde e1nNn
stimmt wurde. Nach diesem (1esetz WEeI - kleines Raumschiff SINd, das 1n der
den sich die Forscher oder das auslän- unerme  chen elıte des Uniıyersums
dische nternehmen, die 1n der eg10n naviglert. Der e1s der Olldarıta) ınd
arbeıten wollen, elner brasilianischen des Teilens auf dem aneten und daher
ruppe anschliefisen MUSSEN; aufßerdem auch unter den Natıonen ware also elne
werden S1e einen Teil des gesammelten grundlegende ege des gesunden Men
Matenals dem Staat ZUTr Kontrolle über- schenverstandes.
lassen. Der für das Gesetzesvorhaben ver- Andererseıits ist bekannt, die ese
antwortliche Abgeordnete kommentierte schafit sich N1C ach ethischen Idea
dies emphatisch: „Die Stunde 1st ygekom len ausrichtet Daher bedari der ese
MEN, eın 1ür allemal machen m1t und der Verhaltensregeln. Hür den
dem Neokoloni  SMUS, der Äcre und das kungsvollen au eiıner Ethik S1ind die
SaNzZe Amazonasgebiet edroht e Verhaltensregeln AaNSEMCSSCHCI
Könnten diese chlußifolgerungen viel als die Gesetze etTztere setzen Ja Sank
leicht se1n”? Oder erscheinen S1€e tıonen, Straien und Überwachungsein-
als ebendeswegen, we1l immer richtungenVOTITAUS; und S1E Tühren mehr
damıiıt rechnet, der Koloni.  SMUS mi1ıt juridischen Verfahrensweisen, die selbst
Nachsicht wird? Da 1Un einmal verständlich gewlssen Zeitpunkten
Wissen aC 1st, bedarif es Z Über- vVvonnoten SINd. Ver  ensregeund Nor.
windung des Kolonialismus und der Ab INleN aber erscheinen AaNgEMESSCHCI,
hängigkeit der Teilhabe eigentlichen darum gyeht, eine ische Bildung

en  en und innere EinstellungenWissen und NIC hlofs der eteiligung



iestigen das ische Be  seıin te miıt olchen Komitees 1n den sechziger
Gesellschafts- ahren unternommen, aber S1Ee nahmen O E E E N

polıtische
der Menschheıit diesbezüglich ZUuN1mmt,
hat sich EINATrUCKSVO. adurch erwlesen, erst 1 iolgenden ahrzehnt Gestalt 1nAspekte Orm der Komitees ür nische thikwichtige internationale Deklaratio
NneNl beschlossen worden SINd, die Danach entstanden die lokalen Komıitees
1]1en die Forschungsethik blieten Man und die nationalen Kommissionen, und
en LLUT den eX VOIl Nürnberg mıt elner umiassenderen Zielset.
194 7) die Erklärung der Menschenrech- ZUNg als der ür Nısche DIie
te die Erklärung VOI Helsinki Bemühung die Et  z wächst 1n der
1964 und spätere Versionen), den VONl Welt auft sehr ungleiche Weise, und
der angeregten Internationalen Ver ann 1L1LUT olfen, bald alle er
trag für bürgerliche und pDO  SC  € Rechte die organisatorischen Voraussetzungen
1966), die Vorschläge der Weltgesund- schaffen, solche wertvollen Einrich
heitsorganisation internationalen ethi Örderung der Ethik be
schen Richtlinien für biomedizinische kommen.
Forschungen, die Menschen etirelien elche Schritte Sind tun ZUT Schaffung
1982, oder die internationalen VOIl Regeln eiıner Forschungsethik ” Wel
Richtlinien die thische Revision der chen sollen S1E haben”? Auifgrund
epidemologischen Studien 1991) derErfahrungen, die 1996 1n Brasilien
Wenn also auch TUN: aben, den be1 der Überarbeitung elner nationalen SE GE TE Oange. Ethik bel vielen Forschungs- Resolution eilıner ADfür Forschung,
veriahren beklagen, 1Dt doch die Menschen lals Forschungsobjekte|
andererseits auch7a AT Freude All- einbe  ht“ .2 gemacht aben, STeTtEN WITr
gesichts dieser Bewelse VON ethischer iest, grundlegendWIC.  gist, damıiıt A e  Da
elife der Weltgesellschaft. beginnen, eiınen emokratı

schen Prozeiß der Auifstellung VOIl el
j1en auslöst, der die Gesellschafit selbst 1n

Forschungsethik Im Alltag die Erarbeitung der Normen m1t einbe-
Im Alltag der Forschungspraxis das Zz1e Diese etelligung ist 1n diesem
ische er.  en zut geregelt VOI Nor ein mMaCc  ger aktor be1l der Bildung e1-

1€es thischen ewußtseins annistINCI, die vorgetragen und verteldi: WeI -

den VOIL lokalen und nationalen Komitees nützlich, e1InNne Sammlung VON Anregun-
ZCHI, Vorschlägen und BeobachtungenForschungsethik. on eute ist

leicht möglich, e1INe Bibliographie mı1t durchzuführen, der sich die verschie-
Hınweisen auft die ÄArbeitsweise olcher denen Grupplerungen der Gesellschaft
Komitees finden .10 Es Sal angemerkt, etelligen können. ESs 1st unbedin erTor-

sich ZWel1 unterschiedliche derlich, auch die Forschungszentren
ten VOIl Unternehmungen handelt, die sich außern. uch eıträge Aaus inter-
aber immerhin 1n Beziehung zueinander 1szıplinärer e werden sehr berel1-
stehen Nationale Normen oder Richtlini ern! Se1IN.

der Forschungsethik aufzustellen; und EIin zweiıter Schritt esteht darin, das
Kommi1ssionen oder Komitees einzuset- ische Erbe der Menschheit Rate
ZEI, die für ihre Anwendung SOTSCN. Wie ziehen. Nach der Sammlung VON Be1

ägen ist der auft den ersten BlickWvds$en, wurden die ersten Experimen-



unumgängliche die C ach nıen die Anwendung der Regeln schaf. aC
Konsens DerKonsens aberann sich bis fen könnten und dıe

Armen n derweilen 1n orößerem oder geringerem ESs mu1s schließlich och werden,
darın äußern, infiach den Stärk die tagsiorm der der Human- Erforschung

der Human-
sten zustimmt. Und gerade dies gene uns auch auf die uımiassenderen genetik
keine ethischen Verhaltensweisen u_ gesellschaftlich-politischen Bedingun
gCcHh Um ein Gegengewicht diese gCcH verwelst, unter denen die Hor
Schwierigkeit schaffen, mu schungsarbeiten getan werden und unter
verstehen, sich die Erfahrungen und eth1 denen die erzjlelten äge verteilt und
schen Aussagen internationaler Verträge die Ergebnisse angewandt werden. Wiır
und Formulierungen anderer Länder aben die Gelegenhe1 YeNÜTZT, einıge
eigen machen und einzuarbeiten. erwähnen, aber die Beschreibung und
Wenn anderswo schon gelungen 1st, Analyse der diesbezüglichen ethischen
menschenwürdigere und auf (A(6 TODIiIeme O  € N1IC ulls, weil die
rechtigung eruhende Verhaltensmuster Bearbeitung dieses Themas ein anderer
1n den Beziehungen zwischen Forschung UTtOor vorgesehen ist. Wir mussen hier
Treibenden und VOIl ihr Betroffenen 1Ur noch daran erinnern, Regelwerke
etablieren, dann annn das N1IC LLUT als und (Jesetze nÖötLS Sind, die ber den KHor
Anregung für die Formulierung VOIl Nor schungsvorgang hinaus auch die Ethik 1n
INEeN dienen, sondern auch dazıl, symme der Anwendung der erzjelten Ergebnisse

WE  WE schützen. Daherbrauchen auch die ATINENtrıen und Ungleichheiten 1n uNnseTeN eige-
neN nationalen Verhältnissen iberwıin- ergute Gesetze, welche sich z B m1t
den biologischer Artenvielfalt, Biosicherheit,
Die Inhalte VOIl Regelwerken TÜr eline Hor atenten, therapeutischen Anwendun-

gCcH und VOT allem Diagnostik befassen. Esschungsethik können niolge der reich-
haltıgen Fülle der erforderlichen Details Sind gesetzliche Regelungen, VON deren
sehr leicht den Regelwerken verschiede- Qualität Z gyroisen 'Teil der Schutz der
ICerntnommen werden, die diese AÄArmen und 1n ihrer urde Verletzlichen
Arbeit schon geleistet aben DIie aupt- a  an
auigaben sind Jer‘ die Ethik m1T elner Absc  en! nehmen nochmals die
eigenen wissenschaftlichen Methode rage nach dem atz der Armen 1n der

verbinden; den orößten Respekt für die Erforschung der Humangenetik auf. Wır
VON der Forschung Betroffenen IOr können beobachten, beim Wettlauft
dern, indem 1900200 der „Ireien und auige der Forschung aul diesem Gebiet ENOTINE

ärten Zustimmung“ 15 die 210 Aulrf-: schafitliche und politische Interessen
merksamkeit chenkt:;: (Jarantıen beteiligt Sind; und eben deswegen Ööst die
enund Garantien IUr die eteiligung SCT eın omplizlertes Machtspiel AU  N Der

den Erträgen festzuschreiben: eiıne wissenschaftftliche Fortschrit hän VOI

truktur der Iransparenz der Forschung Kraftanstrengung und VOIl der Investition
sichern, und 1n ihrer Startphase, VOI Energlen aD, und Cr verwirklicht sich

1ın ihrer EntfIaltung, ihrem Abschluß und auch mittels der ttraktıimtät der Vorteile
ihren Folgen?; elne Nationalkommission und der Gewinne, die erbringen annn
und Lokalkomitees IÜr Ethik einzurich- DIie Armen als Individuen, Gruppen und
ten, die ihre eigenen ergänzenden Richtlı Natiıonen sind 1n diesem pie elne eth1



sche Herausiorderung, welche die Hor die sich auf allen ebleten, die VOll der
Gesellschafts- schungbegleitet, angefangen VO der Pla Eriforschung der Humangenetik etiIroNien

polıtische Sind, die Menschenrechte einsetzen.
Aspekte nungsphase ber den Prozefißs der Entfial

LUNg, ber die Methoden des Vorgehens Andererseits hän die Wirksamkeit der
bıs hin uswertung ihrer Ergebnisse. thischen Herausforderung durch die
enn 1n jeder einzelnen dieser Phasen INleN auch davon ab, ob die ÄArmen selbst1
1bt verletzliche und enteignete Men seın ihrer Würde, ihrer sozlalen

Rechte und Pflichten wachsen. ESs ist daschen, die Respekt verlangen und die S1
ynale der Solidarıtät nötig aben her VON grundlegender Wichtigkeit, den
Wie wirksam aber ist diese Herausforde Armen aDel helfen, S1€e als Subjek

te und Miıtarbeiter 1ın die Schaffung einerIung angesichts des Spiels der Mächte?
Einerseıits 1St erecht anzuerkennen, Et  z eintreten und N1C mehr 1n der alt

die Menschheit läahig 1ST, gewohnten Rolle VOIl Adressaten des Mıt

produzieren ungeachtet der tiefgreifen- el verharren. In gesellschaftlichen Or
den Doppeldeutigkeiten, die en yanısatıonen der 508 enWelt 1bt
DIieaVOIl Menschen ist N1IC deswe- 1 Bereich der Forschung 12  ( die 1n
gCNH verdorben, weil S1Ee aCcC 1St, sondern diese Richtung welsen. Und WE die

LHEeN und Verletzlichen N1C mehraufgrund dessen, ihre Vertreter N1IC
erkennen, welche Verpllichtungen S1e ha überfahren würden 1n diesem Machtspiel,
ben gygegenüber denen, die die gyleichen dann ware die Menschheit MEeNSC.  er
Rechte wWw1e S1Ee selbst aben Einerseits gygeworden. Würde dies II e1INes der
aben die Armen also ihre oyroßen Ver wichtigsten Erkennungszeichen se1in,
ıundeten 1n den Menschen, die ihre dem der derzeitige Fortschritt 1n der
aC1n der Forschung mı1t ethischer 67 Humangenetik nehmen
SINNUNg en  en und ebenso 1n denen,
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Die brasilianische Resolution hat die Erarbeitung e1Ines Protokolls beschlossen, das der
Beschreibung der Forschung emente WI1e die folgenden enthält ‚Detaillierter Haushaltsplan des
Forschungsvorhabens”; Garantien, 9 die Forschungsergebnisse öffentlich zugänglich gemacht
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