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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
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Elemente fiir die Transplantation in
menschliche Korper hervor. Die For-
schungen im Bereich der Humangenetik
sind ein Teil jener Ausweitung des Wis-
sens iiber die biologischen Vorginge, und
sie haben Anteil an der damit einherge-
henden Macht, diese zubeherrschen. Hier
kommt das Wissen der Gesundheit und
dem Wohlbefinden zugute; und es ist eine
Verheiftung, daf’ die menschliche Macht,
das Leben zu programmieren, mehr und
mehr ausgeweitet werden konne. Es lafbt
das Axiom ,Wissen ist Macht” evident
erscheinen; und ebenso, dafs Wissen und
Macht, wenn sie sich erst einmal ver-
biindet haben, dahin tendieren, sich eines
mit Hilfe des anderen in einer Spirale von
Wechselwirkungen zu potenzieren.!

Von den vielen ethischen Fragen, die die-
ses Thema aufwirft, méchten wir die Fra-
ge nach dem Ort der Armen in der Erfor-
schung der Humangenetik aufgreifen.
Welche Moglichkeiten haben Lander, de-
ren Bevolkerungen, Gruppen und Perso-
nen, die nicht die Macht eines Wissens
iiber Genetik haben, doch an dieser For-
schung beteiligt zu werden und in den
Genuf’ ihrer Ergebnisse zu kommen? In-
dem wir dieses Problem als eine Aufga-
benstellung fiir die Ethik anpeilen, méch-
ten wir, von den Armen ausgehend, einige
Fragen vortragen und auch Vorschlige
fiir Verhaltensweisen in den Machtbezie-
hungen auf diesem Gebiet priifen.?

Machtpositionen und
Interessen, die hier im

Spiel sind

Im allgemeinen - wenn man zundchst ab-
sieht von auch aunftretenden Spannungen
- sind die Hauptanziehungspunkte fiir

den Wettlauf in der Erforschung der
Humangenetik Gesundheit, Langlebig-

keit und Lebensqualitit. Diese Bezugs- | Macht, Ethik
punkte sind indes verkettet mit einer Rei- | und die

he von sehr pragmatischen Interessen, ?:;:f;;nuz;r
die auf die Korumt?rzialisier_ung d“fr erziel- der Human-
ten Resultate zielen, seien dies nun | gepetik

Dienstleistungen oder Produkte. Es diirf-
te hilfreich sein, daran zu erinnern, daf}
die Kartographierung und die Sequenz-
analyse der Gene neue Zugriffsméglich-
keiten erdffnet, um menschliche Individu-
en biologisch zu identifizieren und zu be-
werten, in ihre Fortpflanzung einzugrei-
fen und Gentherapien zu erméglichen.

Anhand dieser Beispiele kann man schon
das grofe politische und wirtschaftliche
Potential erkennen, das in der Erfor-
schung der Humangenetik enthalten ist.
Wir sind dabei, eine Macht zu erzeugen,
die an die biologische Identitdt von Men-
schen und an ihre Lebensaussichten und
-chancen zu rithren vermag. Es ist daher
relativ leicht zu begreifen, warum die
Humangenetik zu einem Feld grofser fi-
nanzieller Investitionen geworden ist, die
grofse Gewinne verheiften. Die Zeitungen
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berichten von den hohen Summen, mit de-
nen sich die wirtschaftlichen Interessen-
gruppen auf diesem Gebiet engagieren:
Forschungsarbeiten mit genetischem
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Material konnten , der neueste Grenzbe-
reich sein, in den die Wissenschaft
vorstofdt - und ein Markt, der Umsétze von
Milliarden von Dollar verspricht. Fiir das
erste dieser Geschédfte sind bereits die
Vertrdge geschlossen worden: Sequana
Therapeutics, ein Unternehmen aus den
Vereingten Staaten von Amerika, ist
iiberzeugt, in einem Volksstamm an der
Kiiste Afrikas den Schliissel zur Heilung
des Asthmas gefunden zu haben. Es hat
die DNA-Proben dieser Menschengruppe
fiir 70 Millionen US-Dollar an Bohringer,
einen deutschen Pharma-Konzern, ver-
kauft. Keiner der Schwarzafrikaner hat
einen Pfennig an dieser Aktion ver-
dient.“3 An diesem kleinen Beispiel sieht
man, wie die Genforschung zu einem Feld
mit Einfallstoren fiir wirtschaftliche und
politische Machte geworden ist, das die
nationale und internationale Politik nicht
unbeachtet lassen kann. Es handelt sich
hier nicht mehr blof% darum, Ergebnisse
der Forschung an Individuen anzuwen-
den, sondern rapide mehren sich Ent-
scheidungssituationen, welche die ganze
Menschheit betreffen konnen.

Zwei aufeinander bezogene und einander
beeinflussende Krifte stellen eine Her-
ausforderung dar, sich Einlaf in dieses
Gebiet von Wissen und Macht zu ver-
schaffen. Tatsdchlich erfordert der Zu-
gang zu den Ergebnissen der Genfor-
schung einen langen Weg mit hohen wirt-
schaftlichen Kosten und grofen wissen-
schaftlichen Investitionen. Vorausset-
zungen sind die Ausbildung von For-
schern, die Einrichtung von Forschungs-
zentren und die Finanzierung der Projek-
te. Wer das okonomische und wissen-
schaftliche Potential dafiir hat, kann auf
dem Gebiet der Genetik produzieren und
in den Wettbewerb eintreten, der hier
erdffnet worden ist, wobei er versuchen

wird, an die Spitze zu gelangen und den
Markt zu erobern. Wer dieses Potential
nicht hat, ist vielleicht in der Lage, den
Erfordernissen zu entsprechen, um Kon-
sument der Ergebnisse zu werden, wann
immer sie ihm zugénglich werden.

Unter denen, die iiber das wirtschaftliche
und wissenschaftliche Potential verfii-
gen, die Forschung zu entwickeln und ihre
Ergebnisse zu liefern, gibt es zwei Haupt-
gruppen: die Institutionen der staatlichen
Macht derverschiedenen Linder, die dar-
an interessiert sind, eine Gesundheitspo-
litik zugunsten ihrer eigenen Bevolke-

rung zu entwickeln, wie daran, die aus der |

Forschung sich ergebenden Dienstlei-
stungen und Produkte wirtschaftlich aus-
zuwerten; sodann die Privatinitiativen,

die ihre Basis in Unternehmen der phar- |

mazeutischen Industrie, in Arztpraxen
und Krankenhdusern haben, die aufnatio-
naler und internationaler Ebene aus der
Humangenetik eine eintrdgliche Dienst-
leistung zu machen suchen.

Sodann gibt es diejenigen, die nicht iiber

das notige Potential verfiigen, um im Be- |

reich der Genetik zu produzieren. Auf der
aktuellen Weltkarte der auf dem Gebiet
der Genetik Méchtigen ist die nordliche
Hemisphdre bedeutend stérker vertreten
als der Siiden. Die wirtschaftlich armen
Léander (mitwenigen Ausnahmen wie z.B.
Kuba, das besonders stark in das 6f-
fentliche Gesundheitswesen investiert),
die Mehrheit der schwarzen Bevilkerun-
gen und ganz allgemein die eingeborenen
Bevitlkerungsgruppen haben keine Chan-
cen, aufdiesem Gebietirgendeine Initiati-
ve ergreifen zu koénnen.

Verletzlichkeit und

Autonomie
Wie man sieht, ist die Frage nach einer
Ethik der Machtverhiltnisse in Sachen



Humangenetik einzuordnen in den Zu-
sammenhang der grofen wirtschaftli-
chen Ungleichheiten und der entspre-
chenden unterschiedlichen Vorausset-
zungen der Befdhigung zuwissenschaftli-
cher Produktion. Wir wollen hier nicht
wieder die ethischen Fragen aufgreifen,
die den in den Lindern der westlichen
Welt herrschenden Wirtschaftsliberalis-
mus betreffen. Aber diese Fragen sind ein
wichtiger Kontext, der dieser unserer Re-
flexion zugrunde liegt. In den folgenden
Uberlegungen werden wir uns weniger
von dem Gedanken leiten lassen, die
Konkurrenzsituation, das Spiel der Kréfte
und Pressionen, das sich zwischen den
JStarken® vollzieht, zu analysieren. Wir
mdchtenvielmehrbesonders die Situation
der Enteigneten inmitten dieser Macht-

- verhéltnisse untersuchen.

JVerletzlichkeit” ist im Zusammenhang
mit der Bioethik ein interessanter Begriff,
insofern er die Situation der Menschen
zum Ausdruck bringt, deren Moglichkeit
zur Selbstbestimmung und zur Verteidi-
gun’g ihrer Rechte beziiglich Forschungs-
arbeiten und Nutzung ihrer Ergebnisse
begrenzt ist. Die Verletzlichkeit wird im
allgemeinen da angesiedelt, wo die Mog-
lichkeit von Menschen, freie Entschei-
dungen zu treffen, auf ihre Grenze stoft.
Es sollte wohl daran erinnert werden, dafy
diese Moglichkeit verringert oder sogar
annulliert werden kann mangels der not-
wendigen Voraussetzungen beziiglich
BewuRtsein, Kultur und reifer Entfaltung
emotionaler Anlagen (weswegen Kinder,
Komapatienten und Menschen ohne Zu-
gang zu einem Mindestmaft an Kenntnis-
sen fiber solche wissenschaftlichen Vor-
gangeals ,verletzlich“ einzuordnen sind).
Erinnert sei ebenfalls an Menschen, die
irgendeinem Druck ausgesetzt sind, be-
sonders wenn sie einer Hierarchie unter-

worfen sind wie Militirpersonen und Mit-
glieder einer Institution, die Druck aus-
iiben kann. Vielleicht aber erinnert man
sichweniger an Menschen, deren Verletz-
lichkeit aus wirtschaftlicher Unterdriik-
kung und einer Ausbeutung von Situatio-
nen mit wenig Alternativen herriihrt. Das
Verstdndnis dieser Ebenen von Verletz-
lichkeit wird erleichtert, wenn wir kon-
krete Félle als Beispiele dafiir anfithren.

Leben im Elend und
Attraktivitat von

Versprechungen

Ein von einer brasilianischen Zeitung als
»Verkauf von DNA von Eingeborenen*4
berichteter Vorfall ist erhellend, um eini-
ge Aspekte von Verletzlichkeit verstehen
zul konnen. Die Zeitung berichtete, daf’
das Unternehmen Coriell Cell Reposito-
ries aus den Vereinigten Staaten von
Amerika 1996 im Begriff war, DNA-Pro-
ben von zwei Gruppen eingeborener Bra-
silianer, der Karitiana und der Surui, bei-
de aus dem Bundesstaat Rondonia im
Amazonasgebiet - zum Verkauf anzubie-
ten. Auf einer Internet-Seite (/ /www. ar-
ginine. umdnj. edu) erwihnte die Firma
Corriell Cell, daft die Proben aus der
Sammlung zweier angesehener nordame-
rikanischer Universititen, nidmlich in
Stanford und Yale, seien; und es sei der
Arzt Ken Kidd von der Yale-Universitit,
der die Proben geliefert habe. Was die
wirtschaftliche Seite der Sache betraf, so
wurde behauptet: ,,Corriell Cell definiert
sich als ein wissenschaftliches Unterneh-
men ohne Gewinnabsichten. Fiir jede
DNA-Probewird eine Gebiihrvon 500 US-
Dollar erhoben*®, aber dieser Betrag decke
nur die Beschaffungs- und Betriebsko-
sten.

Die Zeugenaussage des Dorfkaziken iiber

Macht, Ethik
und die
Armen in der
Erforschung
der Human-
genetik
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die Form der Probensammlung wirft auch
ein helles Licht auf die Frage der Verletz-
lichkeit. Nach derselben Zeitungsmel-
dung erhielten Forscher aus den USA im
August 1996 von der ,,Nationalen Stiftung
fiir den Indio” (FUNAI = Fundacao Nacio-
nal do Indio) die Erlaubnis, im Land der
Karitiana nach einem Riesenfaultier zu
forschen. Mit den Worten des Kaziken Ci-
zino Dantas Morais wiedergegeben, ge-
schah die Entnahme der Blutproben fol-
gendermafien: ,Als wir im Wald waren,
um ihnen die Hohle des Mapinguari [des
legenddren Faultiers] zu zeigen, Arzt
nahm Blutvon Karitiana. Er sagte: Wollen
sehen, ob ihr habt Anidmie, Meningitis
oder Aids, Krankheit, die schnell totet.
Indioliefk zu, daR er nahm Blut.“ Der Jour-
nalist schlieft daraus, daf® die Karitiana
nichtdie geringste Vorstellung davon hat-
ten, was DNA ist; aber jetzt haben sie
schonentdeckt, dafs ihr Blut Geld wertist.
,Nachdem sie entdeckt haben, dafy ihre
DNA in den USA zum Verkauf angeboten
wird, wollen sie bei jedem Forscher kas-
sieren, der in ihren Territorien Blut sam-
meln mochte.

Es ist interessant, aus diesen einfachen
Worten des Kaziken zur Kenntnis zu neh-
men, wie das Bewufstwerden der Mangel-
erscheinungen und der Bedrohung des
Lebens (Krankheiten und Tod) den ersten
Schritt bildet zum Kontakt mit der For-
schung und ihren Risiken; aber es ist die
Aussicht auf die Wohltaten der For-
schung, welche den Kreis schliefit. Daher
ist die Nichtteilhabe an den (méglichen)
Wohltaten einer Forschung offensichtlich
die grofite Frustration der Verletzlichen.

Der Patient, dem keinerlei
medizinische Behandlung

zuteil wird

Die Beziehung zwischen Notsituation und
Verheifsung von Wohltaten zeigt, daf’ die
Verletzlichkeit auch zustande kommt
durch die Ausbeutung von Menschen, die
sich in Situationen unzureichender Alter-
nativen befinden. In armen Regionen gibt
es unzdhlige ,Patienten, denen keinerlei
medizinische Behandlung zuteil wird",
die in keiner Weise vom staatlichen Netz
der Gesundheitsfiirsorge erfafdt werden.
Wenn sie als Subjekte in ein Forschungs-
projekt eintreten, dann klingt das fiir sie
wie die Verheiffung eines Rettungsan-
kers. Neuerdings hat ein von mehreren
Instituten betriebenes Projekt zur Erfor-
schung der Wirksamkeit eines Medika-
ments zum Kampf gegen den HIV-Erre-
ger, ,das grofite Forschungsunterneh-
men mit Medikamenten zur Bekdmpfung
von Aids, das jemals aufserhalb der USA
und Europas unter Beteiligung von 996
brasilianischen Freiwilligen durchge-
fiihrt wurde®, ein monotherapeutisches
Experiment mit serumpositiven Patien-
ten durchgefiihrt, denen bisher keine me-
dizinische Behandlung zuteil geworden
war, um die Wirksamkeit des Medika-
ments (Indinavir) zu ermitteln. Nun be-
hauptet die Gemeinschaft der Wissen-
schaftler, soviel man weif’, die Unwirk-
samkeit der Monotherapie in diesem Fall.
Nun hat das amerikanische Laboratorium
Merck Sharp & Dome, das die Forschung
finanziert hatte, angesichts der von einer
Kommission fiir Forschungsethik erhobe-
nen ethischen Bedenken die Arbeitin die-
sem Forschungszweig eingestellt.5
Wirwollen hier keine ethische Bewertung
der Vorgehensweisen dieses Laboratori-
ums vornehmen. Wir méchten diesen




Sachverhalt aber anfithren, um damit zu
sagen, dafb es wohl verstandlich ist, wenn
das Bediirfnis eines HIV-Infizierten, be-
handelt zu werden, zu einem Schwach-
punktwird, dersichleicht ausbeuten lafst.
Tatséchlich ist diese personliche Verletz-
lichkeit nicht etwas, was isoliert fiir sich
bestiinde und was nur das Ergebnis des
psychischen Zustandes des Patienten
wire. Sie ist vielmehr verkniipft mit einer
anderen umfassenderen Gebrechlichkeit,
welche die eigentiimliche Gesellschaft
kennzeichnet, in der diese Menschen le-
ben. Man beachte, dafs Patienten gesucht
wordenwaren, die bishernoch nicht medi-
zinisch behandelt wurden. Das heifst, dafy
die Gesellschaften in dem Mafie, wie sie
unfahig sind, den Schutz ihrer Patienten
zu gewdhrleisten, oder ihn blof’ vernach-
ldssigen, deren Verletzlichkeit noch ver-
grofbern. Daher sind die Lander mit einem
ungesicherten Gesundheitswesen und
mit wenig Normen fiir die Forschung im-
mer eine Art Oase - wenn auch nicht im-
mer im ethischen Sinn -, die dem offen-
steht, der das wirtschaftliche und wissen-
schaftliche Potential zur Forschung hat.

Die Verletzlichkeit von

Nationen

Wir haben schon von der Verletzlichkeit
in bezug auf die armen Eingeborenen ge-
sprochen. Wir nehmen dieses Thema nun
wieder auf, wobei wir jetzt die Bedingun-
gen der nationalen Souverdnitdt von ar-
men Bevolkerungsgruppen ndher be-
trachten wollen. Eine erste Erschei-
nungsform der Schwiche ist es, wenn ein
Land nicht iiber ein Minimum von Leitli-
nien und praktischen Vorkehrungen ver-
fiigt, um Normen fiir Forschungsunter-
nehmen zu setzen. Die diesbeziiglichen
Zustidnde vieler armer Linder sind unheil-
voll, und ebendeswegen ist es schon hei-

kel, diese Linder mit ihren begrenzten
Méoglichkeiten auch nur zu benennen. In
derzeitigen Diskussionen iiber biomedizi-
nische Ethik im Hinblick auf den Ab-
schluft von Vertrdgen der Wirtschaftsge-
meinschaft Mercosur hat man entdeckt,
daf’ einige Lander Siidamerikas 1969 kei-
nen Kodex der medizinischen Ethik ha-
ben, dem sie folgen miifsten. Wie sollte
man in einer solchen Situation eine For-
schungsethik fordern? Man kann sich
leicht vorstellen, wie sich in einem sol-
chen Kontext erweist, dafs die Menschen
gegeniiber dem, der die Macht hat, ohne
eine Ethik zu haben, schutzlos sind.

Die Infragestellung der nationalen Sou-
verdnitdt wurde deutlich sichtbar bei der
Erforschung der Urwélder Amazoniens.%
Allein die nordamerikanische Firma
Sharman Pharmaceuticals hat ungefihr
sechstausend Pflanzen des Amazonas-
gebietes erforscht. Dieses bedeutende
Forschungsunternehmen mufs notwendi-
gerweise die nationalen Souverdnitits-
rechteins Auge fassen, entweder, wenn es
die Forschungen aufnimmt, oder von dem
Zeitpunkt an, da ihre Ergebnisse paten-
tiert werden und sich in zu zahlende Tan-
tiemen verwandeln. Der Kénigliche Bota-
nische Garten von Grofbritannien hat die
Forschungen zur Produktion von Medika-
menten aus brasilianischen Pflanzen auf-
gegeben, weil er die Frage der Rechte an
eventuellen Entdeckungen fiir zu heikel
hielt.” Auf der Konferenz fiir Umwelt und
Entwicklung in Rio de Janeiro 1992 wur-
de die Konvention iiber Artenvielfalt un-
terzeichnet, die vorsieht, daf’ fiir Produk-
te, bei deren Herstellung das Wissen ein-
geborener Gemeinschaften oder einhei-
mische Rohstoffe verwendet werden,
Tantiemen an die betreffende Gemein-
schaft oder an das Ursprungsland gezahlt
werden miissen.8
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Die Bedeutung von Normen fiir Forschun-
gen in einem armen Land ist indes noch
nicht alles. Eine andere Seite der nationa-
len Verletzlichkeit zeigt sich unmittelbar
in internationalen politisch-wirtschaftli-
chen Beziehungen. Dann geraten selbst
die anerkannten Rechte unter Druck und
werden zum Gegenstand von Verhand-
lungen. Ein Beispiel dafiir zeichnet sich
ab in Gesetzen, welche die Erteilung von
Patenten regeln. Die Regelungen auf die-
sem Gebiet sind unentbehrlich, schon we-
gen der Notwendigkeit, nicht nur die
Linder, sondern ebenso die Unternehmen
vor Biopiraterie zu schiitzen. Diese Rege-
lungen aber bedeuten noch keine Befrei-
ung von einem belastenden Spiel von In-
teressen. In Brasilien haben die politi-
schen Verhandlungen seit 1991 fiinf Jah-
re gedauert. Und sie wurden damit abge-
schlossen, dafs die Patente fiir genetisch
verdnderte Mikroorganismen anerkannt
wurden, und dabei wurde fiir Patente fiir
Produkte eine Giiltigkeitsdauer wvon
zwanzig Jahren zugestanden. Bei der
wachsenden Geschwindigkeit, die das Le-
ben heute angenommen hat, wissen wir
jetzt, dafb zwanzig Jahre derzeit einem
ganzen Jahrhundert in fritheren Zeiten
entsprechen konnen. So groRziigig diese
Regelung sein mag, soist sie doch nicht zu
verstehen, ohne die Ausiibung von poli-
tisch-wirtschaftlichem Druck, ohne einen
Kontext von Wirtschaftsliberalismus und
ohne die Notwendigkeit, ausldndisches
Kapital ins Land zu ziehen, mitzubeden-
ken.

Abbau und Aufbau einer
Forschungsethik

Was wird man - insbesondere in Gesell-
schaften oder Ldndern, die iiber gar kein
oder ein nur mangelhaftes soziales Regel-

werk verfiigen - in Sachen Ethik konkret
als unbedingt zu respektieren fordern
konnen? Wir sind davon iiberzeugt, dafs
vorhernoch ein anderer Schritt getan wer-
den muf. Gesetze und Normen werden
notwendig sein, aber ihr Funktionieren |
hingt davon ab, daf’ sie eine festere |
ethisch-kulturelle Basis haben, damit
man nicht einem Legalismus verfallt.

Die erste Sorge wird sich folglich darauf
richten miissen, eine kolonialistische
Mentalitidt abzubauen und statt dessen
eine ethische Kultur aufzubauen, die von
humanitiren Uberzeugungen durchwirkt
und von Biirgersinn geprégt ist. Ich spre-
cheausder Erfahrung mit dem Kolonialis-
musin Lateinamerika. Esist moglich, daf
entsprechende Erfahrungen in anderen
gesellschaftlichen Verhéltnissen vor al-
lem von Imperialismus und Diktatur
geprdgt sind, aber auch dies sind ver-
gleichbare Erfahrungen. Eine Nachwir-
kung der kolonialistischen Kultur ist es,
daR Territorien und Bevolkerungs-
gruppen als ,terra nullius“, als ,Nie-
mandsland® verstanden werden, als frei
zugéngliches Feld fiir den Ausbeuter, der,
wenn er als erster kommt, handeln kann
ohne Riicksichtaufandere Regeln als die-
jenigen, die er selbst erlassen hat. Die zur
Tragheit verleitende Macht dieser Kultur
wirkt bis in unsere Tage nach, wenn sie
viele Forscher mit der Allmacht derer
ausriistet, die sich beiihren Patienten und
den von der Forschung Betroffenen nicht
entschuldigen miissen. Eine allgemein
diktatorische Praxis wird Territorien und
Menschen als ,Land eines einzigen
Herrn“ betrachten und auch praktisch
zu entsprechenden Schluf¥folgerungen
kommen.

Esistwichtig, zwei wechselseitig wirksa-
me Dimensionen dieses Prozesses, der
umgedreht werden muf’, hervorzuheben.




Eine wird sichtbar in den zwischen-
menschlichen Beziehungen, die zwischen
Forschern und von der Forschung betrof-
fenen Menschen als Privatpersonen be-
stehen. Dabei sind Forscher und von der
Forschung Betroffene aufgerufen, ethi-
sche Verhaltensweisen zu lernen und die
Wiirde der in diesen Beziehungen mit-
spielenden Menschen zu entdecken und
zu respektieren.

Die andere Dimension gehdrt zu den
gesellschaftlich-politischen Umstdnden,
welche die 6ffentlichen Beziehungen des
Staates betreffen. Dabei handelt es sich
nicht blofs darum, individuelle Rechte zu
respektieren, sondern darum, Rechte der
Gemeinschaft zu erkennen und zu vertei-
digen. Als ein interessantes Beispiel die-
ser Dimension erweist sich ein Gesetzes-
vorhaben zur biologischen Artenvielfalt,
iiber das im Staat Acre, einem Staat im
brasilianischen Amazonasgebiet, abge-
stimmt wurde. Nach diesem Gesetz wer-
den sich die Forscher oder das ausldn-
dische Unternehmen, die in der Region
arbeiten wollen, einer brasilianischen
Gruppe anschliefien miissen; aufierdem
werden sie einen Teil des gesammelten
Materials dem Staat zur Kontrolle iiber-
lassen. Der fiir das Gesetzesvorhaben ver-
antwortliche Abgeordnete kommentierte
dies emphatisch: ,Die Stunde ist gekom-
men, ein fiir allemal Schlufd zu machen mit
dem Neokolonialismus, der Acre und das
ganze Amazonasgebiet bedroht.“?
Koénnten diese Schlufifolgerungen viel-
leicht zu hart sein? Oder erscheinen sie
als hart ebendeswegen, weil man immer
damit rechnet, daf’ der Kolonialismus mit
Nachsicht behandelt wird ? Da nun einmal
Wissen Macht ist, bedarf es zur Uber-
windung des Kolonialismus und der Ab-
hangigkeit der Teilhabe am eigentlichen
Wissen und nicht blof? der Beteiligung an

seinen Produkten. Mit anderen Worten:
Die Ethik erweist sich in der Forschung
nicht schon als geschiitzt bloft aufgrund
zwischenmenschlicher Beziehungen des
Respektes zwischen Forschern und ein-
zelnen von der Forschung Betroffenen.
Man mufs den Mut haben, auch die unaus-
gesprochenen Regeln eines politisch-
wirtschaftlichen und kulturellen Kolonia-
lismus ins Auge zu fassen, denen die
Mehrheit der armen Nationen offensicht-
lich unterworfen sind.

Der kulturelle Aufbau einer Forschungs-
ethik verweist uns, wie wir gesehen ha-
ben, auf die Grundlagen unseres mensch-
lichen Miteinanders. Einerseits fordert er
von uns, die humanitiren Pflichten zu er-
kennen, die uns als Gleichen gemeinsam
sind. Andererseits fordert er von uns so
etwas wie eine kosmische Sicht, ein ,Au-
ge fiir die Galaxie", um uns dessen bewufst
zuwerden, daf wir als der Planet Erde ein
kleines Raumschiff sind, das in der
unermefilichen Weite des Universums
navigiert. Der Geist der Solidaritdt und
des Teilens auf dem Planeten und daher
auch unter den Nationen wére also eine
grundlegende Regel des gesunden Men-
schenverstandes.

Andererseits ist bekannt, daf die Gesell-
schaft sich nicht nur nach ethischen Idea-
len ausrichtet. Daher bedarfes der Geset-
ze und der Verhaltensregeln. Fiir den wir-
kungsvollen Aufbau einer Ethik sind die
Verhaltensregeln oftmals angemessener
als die Gesetze. Letztere setzen ja Sank-
tionen, Strafen und Uberwachungsein-
richtungen voraus; und sie fithren zu mehr
juridischen Verfahrensweisen, die selbst-
verstdndlich zu gewissen Zeitpunkten
vonndtensind. Verhaltensregeln und Nor-
men aber erscheinen angemessener, wo
es darum geht, eine ethische Bildung zu
entwickeln und innere Einstellungen zu
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festigen. Daf® das ethische Bewufdtsein
der Menschheit diesbeziiglich zunimmt,
hat sich eindrucksvoll dadurch erwiesen,
dafy wichtige internationale Deklaratio-
nen beschlossen worden sind, die Richtli-
nien fiir die Forschungsethik bieten. Man
denke nur an den Kodex von Niirnberg
(1947),die Erkldrung der Menschenrech-
te (1948), die Erklarung von Helsinki
(1964 und spatere Versionen), den von
der UNO angeregten Internationalen Ver-
trag fiir biirgerliche und politische Rechte
(1966), die Vorschldge der Weltgesund-
heitsorganisation zuinternationalen ethi-
schen Richtlinien fiir biomedizinische
Forschungen, die Menschen betreffen
(1982, 1993), oder die internationalen
Richtlinien fiir die ethische Revision der
epidemologischen Studien (1991).

Wenn wir also auch Griinde haben, den
Mangel an Ethik bei vielen Forschungs-
verfahren zu beklagen, so gibt es doch
andererseits auch Griinde zur Freude an-
gesichts dieser Beweise von ethischer
Reife der Weltgesellschaft.

Forschungsethik im Alltag

Im Alltag der Forschungspraxis wird das
ethische Verhalten gut geregelt von Nor-
men, die vorgetragen und verteidigt wer-
den von lokalen und nationalen Komitees
fiir Forschungsethik. Schon heute ist es
leicht moglich, eine Bibliographie mit
Hinweisen auf die Arbeitsweise solcher
Komitees zu finden.10 Es sei angemerkt,
daf’ es sich um zwei unterschiedliche Ar-
ten von Unternehmungen handelt, die
aber immerhin in Beziehung zueinander
stehen: Nationale Normen oder Richtlini-
ender Forschungsethik aufzustellen; und
Kommissionen oder Komitees einzuset-
zen, die fiir ihre Anwendung sorgen. Wie
wirwissen, wurden die ersten Experimen-

192

te mit solchen Komitees in den sechziger
Jahren unternommen, aber sie nahmen
erst im folgenden Jahrzehnt Gestalt an in
Form der Komitees fiir klinische Ethik 11
Danach entstanden die lokalen Komitees
und die nationalen Kommissionen, und
zwar mit einer umfassenderen Zielset-
zung als der fiir klinische Ethik. Die
Bemithung um die Ethik wéachst in der
Welt auf sehr ungleiche Weise, und man
kann nur hoffen, dafs bald alle Linder
die organisatorischen Voraussetzungen
schaffen, um solche wertvollen Einrich-
tungen zur Férderung der Ethik zu be-
kommen.

Welche Schritte sind zutun zur Schaffung
von Regeln einer Forschungsethik? Wel-
chen Inhalt sollen sie haben? Aufgrund
derErfahrungen, die wir 1996 in Brasilien
bei der Uberarbeitung einer nationalen
Resolution zu einer , Ethik fiir Forschung,
die Menschen [als Forschungsobjekte]
einbezieht”12 gemachthaben, stellten wir
fest, dafd es grundlegend wichtigist, damit
zu beginnen, dafl man einen demokrati-
schen Prozeft der Aufstellung von Leitli-
nien auslost, der die Gesellschaft selbstin
die Erarbeitung der Normen mit einbe-
zieht. Diese Beteiligung ist in diesem Fall
ein machtiger Faktor bei der Bildung ei-
nes ethischen Bewufitseins. Sodannistes
niitzlich, eine Sammlung von Anregun-
gen, Vorschligen und Beobachtungen
durchzufiihren, an der sich die verschie-
denen Gruppierungen der Gesellschaft
beteiligen kénnen. Es ist unbedingt erfor-
derlich, daf% auch die Forschungszentren
sich dufdern. Auch Beitrdge aus inter-
disziplindrer Sicht werden sehr berei-
chernd sein.

Ein zweiter Schritt besteht darin, das
ethische Erbe der Menschheit zu Rate zu
ziehen. Nach der Sammlung von Bei-
trdgen ist der auf den ersten Blick




unumgingliche Schritt die Suche nach
Konsens. Der Konsens aber kann sich bis-
weilen in grofierem oder geringerem Mafd
darin dufern, daft man einfach den Stark-
sten zustimmt. Und gerade dies wird
keine ethischen Verhaltensweisen erzeu-
gen. Um ein Gegengewicht gegen diese
Schwierigkeit zu schaffen, mufs man es
verstehen, sich die Erfahrungen und ethi-
schen Aussagen internationaler Vertrage
und Formulierungen anderer Lander zu
eigen zu machen und einzuarbeiten.
Wenn es anderswo schon gelungen ist,
menschenwiirdigere und auf Gleichbe-
rechtigung beruhende Verhaltensmuster
in den Beziehungen zwischen Forschung
Treibenden und von ihr Betroffenen zu
etablieren, dann kann das nicht nur als
Anregung fiir die Formulierung von Nor-
men dienen, sondern auch dazu, Asymme-
trien und Ungleichheiten in unseren eige-
nennationalen Verhdltnissen zuiiberwin-
den.

Die Inhalte von Regelwerken fiir eine For-
schungsethik kénnen infolge der reich-
haltigen Fiille der erforderlichen Details
sehr leicht den Regelwerken verschiede-
ner Linder entnommen werden, die diese
Arbeit schon geleistet haben. Die Haupt-
aufgaben sind hier: die Ethik mit einer
eigenen wissenschaftlichen Methode zu
zuverbinden; den grofiten Respekt fiir die
von der Forschung Betroffenen zu for-
dern, indem man der ,freien und anfge-
klarten Zustimmung“13 die gréfte Auf-
merksamkeit schenkt; Garantien gegen
Risiken und Garantien fiir die Beteiligung
an den Ertrdgen festzuschreiben; eine
Struktur der Transparenz der Forschung
zu sichern, und zwar in ihrer Startphase,
in ihrer Entfaltung, ihrem Abschluf und
ihren Folgenl4; eine Nationalkommission
und Lokalkomitees fiir Ethik einzurich-
ten, die ihre eigenen ergdnzenden Richtli-

nien fiir die Anwendung der Regeln schaf-
fen konnten.

Es muf schlieRlich noch gesagt werden,
daf die Alltagsform der Ethik der Human-
genetik uns auch auf die umfassenderen
gesellschaftlich-politischen ~ Bedingun-
gen verweist, unter denen die For-
schungsarbeiten getan werden und unter
denen die erzielten Ertrdge verteilt und
die Ergebnisse angewandt werden. Wir
haben die Gelegenheit geniitzt, einige zu
erwidhnen, aber die Beschreibung und
Analyse der diesbeziiglichen ethischen
Probleme obliegt nicht uns, weil fiir die
Bearbeitung dieses Themas ein anderer
Autor vorgesehen ist. Wir miissen hier
nurnoch daran erinnern, dafs Regelwerke
und Gesetze notig sind, die iiber den For-
schungsvorgang hinaus auch die Ethik in
der Anwendung der erzielten Ergebnisse
schiitzen. Daher brauchen auch die armen
Lander gute Gesetze, welche sich z.B. mit
biologischer Artenvielfalt, Biosicherheit,
Patenten, therapeutischen Anwendun-
genundvor allem Diagnostik befassen. Es
sind gesetzliche Regelungen, von deren
Qualitit zum grofden Teil der Schutz der
Armen und in ihrer Wiirde Verletzlichen
abhingt.

Abschliefsend nehmen wir nochmals die
Frage nach dem Platz der Armen in der
Erforschung der Humangenetik auf. Wir
konnen beobachten, daft beim Wettlauf
der Forschung auf diesem Gebiet enorme
wirtschaftliche und politische Interessen
beteiligt sind; und eben deswegen 1ost die-
ser ein kompliziertes Machtspiel aus. Der
wissenschaftliche Fortschrit hdngt von
Kraftanstrengung und von der Investition
von Energien ab, und er verwirklicht sich
auch mittels der Attraktivitdt der Vorteile
und der Gewinne, die er erbringen kann.
Die Armen als Individuen, Gruppen und
Nationen sind in diesem Spiel eine ethi-

is3
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sche Herausforderung, welche die For-
schung begleitet, angefangen von der Pla-
nungsphase iiber den Prozeft der Entfal-
tung, iiber die Methoden des Vorgehens
bis hin zur Auswertung ihrer Ergebnisse.
Denn in jeder einzelnen dieser Phasen
gibt es verletzliche und enteignete Men-
schen, die Respekt verlangen und die Si-
gnale der Solidaritédt notig haben.

Wie wirksam aber ist diese Herausforde-
rung angesichts des Spiels der Machte?
Einerseits ist es gerecht anzuerkennen,
da® die Menschheit fahig ist, Ethik zu
produzieren - ungeachtet der tiefgreifen-
den Doppeldeutigkeiten, die wir erfahren.
Die Macht von Menschen ist nicht deswe-
genverdorben, weil sie Machtist, sondern
aufgrund dessen, daf ihre Vertreter nicht
erkennen, welche Verpflichtungen sie ha-
ben gegeniiber denen, die die gleichen
Rechte wie sie selbst haben. Einerseits
haben die Armen also ihre grofsen Ver-
biindeten in den Menschen, die ihre
Machtin der Forschung mit ethischer Ge-
sinnung entfalten; und ebenso in denen,

die sich auf allen Gebieten, die von der
Erforschung der Humangenetik betroffen
sind, fiir die Menschenrechte einsetzen.
Andererseits hangt die Wirksamkeit der
ethischen Herausforderung durch die Ar-
men auch davon ab, ob die Armen selbstim
Bewufdtsein ihrer Wiirde, ihrer sozialen
Rechte und Pflichten wachsen. Es ist da-
her von grundlegender Wichtigkeit, den
Armendabeizuhelfen, daft sie als Subjek-
te und Mitarbeiter in die Schaffung einer
Ethik eintreten und nicht mehr in der alt-
gewohnten Rolle von Adressaten des Mit-
leids verharren. In gesellschaftlichen Or-
ganisationen der sog. Dritten Welt gibt es
im Bereich der Forschung Signale, die in
diese Richtung weisen. Und wenn die Ar-
men und Verletzlichen nicht mehr
iiberfahren wiirden in diesem Machtspiel,
dann wire die Menschheit menschlicher
geworden. Wiirde dies nicht eines der
wichtigsten Erkennungszeichen sein, an
dem der derzeitige Fortschritt in der
Humangenetik Maft nehmen miifste?
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Aus dem Portugiesischen iibersetzt von Dr. Ansgar Ahlbrecht
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