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Ethik der medizinischen Genetik -
eine kommentierte Literaturiibersicht

Sigrid Graumann [ Christof Mandry

Das Projekt zur Erfor-
schung des menschlichen

Genoms

Fiir den gegenwértigen Wissensstand der
Genetik und die zukiinftige Entwicklung
sind das Human Genome Project (HGP)
und die mit diesem Programm verkniipf-
ten Zielsetzungen von grofder Bedeutung.
Cook-Degan (1994) beschreibt in seiner
historischen Studie die Wissenschaftspo-
litik des HGP einschliefilich der Zielset-
zungen, mit denen ethische und soziale
Begleitforschungen initiiert wurden. Sen-
sibilisiert durch die Erfahrungen mit Eu-
genikin den USA und in Europa zu Beginn
dieses Jahrhunderts, gab es von Anfang
an in der Offentlichkeit und auch unter
einigen Politikern die Befiirchtung, die
Entschliisselung des menschlichen Ge-
noms konnte mit eugenischen Zielsetzun-
gen verbunden werden. Ob dies tatsdch-
lich der Fall ist, wird ausgesprochen kon-
trovers beurteilt. Schulz (1992) und Kev-
les (1995) werfen jeweils von der Ge-
schichte der Eugenik her einen Blick auf
die heutigen Forschungen und medizini-
schen Anwendungen. Kevles kann auf-
grund der heutigen demokratischen For-
schungsinstitutionen keine Tendenz zur
Eugenik feststellen, Schulz hingegen

kommt in ihrer feministischen Untersu-
chung zum gegenteiligen Ergebnis. Als
Hintergrundlektiire fiir die feministische
Sicht auf Biotechnik und -medizin kann
der Sammelband von Shiva und Moser
(1995) dienen. Die Differenzen in der
Einschdtzung, ob engenische Tendenzen
mit dem HGP verbunden sind, beruhen
wesentlich auf einem unterschiedlichen
Begriffsverstdndnis von ,Eugenik” (dazu
Paul in: Weir/Lawrence/Fales 1994).
Der Grofiteil der medizin- und bioethi-
schen Arbeiten verwendet einen engeren
Eugenikbegriff im Sinne von politischen
Projekten zur Verbesserung des mensch-
lichen Erbgutes; die sozialwissenschaft-
lich und kulturkritisch orientierten Ar-
beiten basieren in aller Regel auf einem
komplexeren Verstdndnis von Eugenik,
im Sinne eines Wertewandels durch ver-
dnderte gesellschaftliche Praxis.

Genetische Forschung am
Menschen und

medizinische Praxis

Uber den gegenwirtigen Stand der An-
wendungen von genetischer Diagnostik
bzw. der 6ffentlichen Diskussion um Gen-
therapie informieren verschiedene Tech-
nikfolgenabschitzungsstudien, an denen




VI. Dokumen-
tation

auch die ethisch kritischen Punkte be-
reits deutlich werden (Hennen/Peter-
mann/Schmitt 1996: Osterreichische
Akademie der Wissenschaften 1996; Pe-
termann/Hennen/Schmitt1994; Bayertz
/Schmidtke /Schreiber 1994; De Wach-
ter 1993). Die genuin ethischen Probleme
der Forschung am Genom reflektieren ei-
ne Vielzahl von Sammelbidnden. Dabei
sind stets auch die Anwendungen geneti-
schen Wissens in der vorgeburtlichen
oder prdsymptomatischen postnatalen
Diagnostik, in Screeningprogrammen,
dem moglichen Gebrauch durch Arbeitge-
ber oder Versicherer und im forensischen

Bereich (sog. genetischer Fingerab-
druck) im Blick (Ellermann/Opolka
1991; Beckmann/Istel/Leipoldt/Rei-

chert 1991; Sass 1991; Haker/Hearn/
Steigleder 1993; Frey 1995). Amerikani-
sche Studien diskutieren insbesondere
ethisch-rechtliche Fragestellungen, die
sich mit dem Fortschreiten des HGP erge-
ben (Rothstein 1991), kontrovers sind da-
beidie Konsequenzen, die fiir die gerechte
Behandlung individueller genetischer Ri-
siken in privaten und offentlichen Ge-
sundheitsfiirsorgesystemen zu ziehen
sind (Murphy/Lappé 1994).

Zur ethischen Bewertung des HGP hat
dasitalienische nationale Bioethik-Komi-
tee eine Stellungnahme erarbeitet (Comi-
tato Nazionale per la Bioetica 1994). Das
deutlich vom Wissenschaftlerstandpunkt
geprdgte Papier kommt zum Schluf’, dafs
die genetische Forschung keine neunarti-
gen Probleme aufwirft und daher im Rah-
men der iiblichen Forschungsethik zu se-
hen und zu bewerten ist. Dagegen bietet
die eherjournalistische Artikelsammlung
von Wef (1995), der auch kirchliche Stel-
lungnahmen beigegeben sind, eine gute
Einfithrung in typische Kritikerpositio-
nenan Genomforschungund Gentechnik.
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Gendiagnostik und
genetische Beratung

Verglichen mit den anderen Anwen-
dungsfeldern, werden genetische Metho-
den gegenwirtig in der medizinischen
Diagnostik an Vor- und Frithgeborenen
sowie bei der Feststellung von Trager-
schaft genetischer Defekte oder Disposi-
tionen in bestimmten familidren Situatio-
nen im grofiten Umfang eingesetzt. So-
wohl von Praktikern in der humangeneti-
schen Beratung als auch von Ethikern
wird hdufig auf die durch den genetischen
Wissenszuwachs, den Erwartungsdruck
und die diffusen Angste in der Bevolke-
rung und schliefflich durch die Entwick-
lungen im Arzthaftungsrecht bedingte
Beschleunigung der Ausweitung der ge-
netischen Prdnataldiagnostik hingewie-
sen. Dadurch wird die humangenetische
Schwangerschaftsberatung immer mehr
zur Regel und das pranatale Screening de
factosozial durchgesetzt, obwohl es keine
eigentlichen Screeningprogramme gibt
(Hennen / Petermann / Schmitt 1996;
Wolff in: Schéne-Seifert/Kriiger 1993;
Mieth/Hakerin: Brandt 1995). Gleichzei-
tig 6ffnet sich die Schere zwischen der
Masse der Untersuchungen und der Qua-
litdt und Verfiigharkeit von qualifizierter
Konfliktberatung immer weiter. Uber-
haupt stehen die Institution der geneti-
schen Beratung, die von ihr verfolgten
Zielsetzungen und ihre Theorie im Mittel-
punkt der ethischen Bewertung von gene-
tischer Diagnostik. Reflektierte geneti-
sche Beratung geht heute generell vom
Konzept der Nichtdirektivitdt aus, dessen
Theorie und Praxis aus verschiedenen
Perspektiven diskutiert werden (Ratz
1995). Wie sind die Autonomie der Ratsu-
chenden und das Wissen um die eigene
genetische Ausstattung zu bewerten?




Steigert Wissen wirklich die Handlungs-
moglichkeiten des Individuums und be-
schert es damit einen Zuwachs an Auto-
nomie, wie manche Philosophen zu mei-
nen scheinen (z.B. in: Schone-Seifert/
Kriiger 1993)? Zu wenig beriicksichtigt
bleibt allerdings, daf’ allein der hohe Haf-
tungsdruck auf beratende Arzte in vielen
Staaten zu einer gewissen Direktivitit der
Beratung in Richtung der Inanspruch-
nahme pranataler Diagnostik fiihrt.
Generell erhebt sich gegen die subtile ge-
netische Kontrolle der Fortpflanzung und
die Selektion nach genetisch formulier-
ten, aber sozial definierten Mafistdben
nicht nur feministischer Widerstand (Ba-
sen/Eichler/Lippmann 1993; aus der
Sicht von Behinderten und deren An-
gehorigen:  Neuer-Milbach/Tarneden
1994). Feministische Theoretikerinnen
stellen dabei auch den Zusammenhang
mitinternationaler Bevolkerungskontrol-
le durch Medikalisierung der Fortpflan-
zung her (Wichterich 1994).Von Ethi-
kern werden die noch lange nicht ausdis-
kutierten Brennpunkte der Problematik
inden Fragen nach dem Lebensschutz von
Embryonen, der impliziten Qualititsbe-
wertung von , beschidigtem Leben®, dem
Selbstbestimmungsrecht der Ratsuchen-
den, dem Konflikt zwischen rapidem
Wissenszuwachs und den nicht Schritt
haltenden Handlungsmoglichkeiten so-
wie den sozialen Verdnderungen, die
durch die Genetik indirekt bewirkt wer-
den und Befiirchtungen gegeniiber einer
vom genetischen Diskurs regulierten Ge-
sellschaft aufkommen lassen, gesehen
(zusammenfassend: Schone-Seifert /Krii-
gerin: Schone-Seifert /Kriiger 1993; sehr
kritisch: Neubeck-Fischer in: Beckmann
/Istel/Leipoldt/Reichert 1991; perspek-
tivenreich: Marteau/Richards 1996).
Die Frage nach Rechten zukiinftiger Ge-

Ethik der
medizinischen
Genetik - eine

nerationen bzw. noch nicht existierender
Personen und damit verbundenen , konfu-
sen” moralischen Intuitionen stehen im

- k tiert
Mittelpunkt der Uberlegungen von Heyd L;?rr;;ﬂ_w ;
(1992). Er schliefst aus metaethischen betsicht

Uberlegungen, daR nur fiir existierende
Menschen als moralische Akteure Inter-
essen und Wiinsche begriindbar geltend
gemacht werden konnen.

Gentherapie

In der ethischen Debatte um die noch in
den Anfingen steckende Gentherapie hat
sich einerseits die Unterscheidung in so-
matische Gentherapie und Keimbahn-
Gentherapie und andererseits die Unter-
scheidungin eine therapeutische undeine
nichttherapeutische Zielsetzung (enhan-
cement und Eugenik) durchgesetzt. Auf-
bauend auf dieser doppelten Differenzie-
rung wird hiufig argumentiert, die soma-
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tische Gentherapie sei analog zu Organ-
und Gewebetransplantationen und des-
halb grundsitzlich zuldssig (Walters/
Palmer 1997). Sie sei wie andere experi-
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mentelle Therapien zu bewerten, d.h. un-
ter bestimmten Bedingungen und mit
Riicksicht auf Risikogesichtspunkte in
klinischen Versuchen anzuwenden und
zu entwickeln (Rehmann-Sutter/Miiller
1995;  Bayertz/Schmidtke /Schreiber
1995). Die klinischen Erfolge der somati-
schen Gentherapie werden bislang
zuriickhaltend bewertet, wobeiihr Poten-
tial gleichwohl optimistisch eingeschétzt
wird (vgl. den Bericht der US-amerikani-
schen nationalen Gesundheitsbehorde
NIH: Orkin/Motulsky 1995; Bayertz/
Schmidtke/Schreiber 1995). Gerade die
in der iibrigen Technikfolgen-Diskussion
zentrale und differenziert diskutierte Ri-
sikofrage spielt in der medizin-ethischen
Diskussion mit wenigen Ausnahmen nur
eine Nebenrolle. Der Bericht von Peter-
mann/Hennen/Schmidt 1994 rekurriert
auf drei kontroverse Gutachten zu Risi-
ken der somatischen Gentherapie und
kommt zu dem Schluf’, daf nicht nur die
Risiken fiir die Patienten zu beachten
sind, sondern Risiken fiir Dritte durch
Entstehung infektioser Viren in Folge ei-
nes Gentransfers nicht ausgeschlossen
werden konnen. Allerdings wird fiir ge-
wohnlich bei der Kriterienformulierung
fiir die Anwendung somatischer Genthe-
rapie eine ausschlieflich aufdas individu-
elle Wohl des betroffenen Patienten ge-
richtete Perspektive eingenommen. Den
gangigen Regulationswerken klinischer
Versuche entsprechend, steht das Pati-
entenwohl an erster Stelle und ist dem
wissenschaftlichen Nutzen der Experi-
mente und dem Interesse des Arztes
iibergeordnet. Deshalb soll Gentherapie
nur dann vorgenommen werden, wenn
keine alternativen Therapien (mehr) zur
Verfiigung stehen, wenn ein isoliertes
Gen betroffen ist und wenn die Methode
im Tierversuch bereits hinreichend siche-
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re Ergebnisse geliefert hat (de Wachter
1993).Das Nutzen-Risiko- Verhdltnis des
Therapieversuchsist mit dem alternativer
Therapien zu vergleichen, bei , austhera-
pierten” Schwerstkranken kann auch ein
hohes oder unklares Risiko in Kauf ge-
nommen werden (Schmidt in: Rehmann-
Sutter/Miiller 1995). Im iibrigen sind
die einzelnen Risikoeinschatzungen auf-
grund unterschiedlicher Risikotheorien
sehr umstritten (vgl. Rehmann-Sutter in:
Rehmann-Sutter/Miiller 1995; Kollek in:
Elstner 1997).

Unumstritten ist hingegen, daf? die Auto-
nomie des Patienten durch seinen , infor-
med consent” zuwahren ist. Zugestanden
wird, daf die prozeduralisierte Durchfiih-
rung dieser Forderung praktische und re-
gulatorische Probleme aufwirft (Reh-
mann-Sutter/Miiller 1995; de Wachter
1993). Weit weniger diskutiert wird je-
doch die Fragestellung, wie die Wahrung
der Patientenautonomie gesichert wer-
den kann, wenn die Chancen- und Risi-
kenprognose, die der Entscheidung des
Patienten zugrunde gelegt wird, ihm vom
(auch) an der Forschung interessierten
Arzt vermittelt wird.

Die meisten Studien gehen auch auf die
Frage des gerechten Zugangs zur Genthe-
rapieein (de Wachter 1993) und informie-
ren iiber gesetzliche und standesrechtli-
che Regulationsbestrebungen in Europa
und den USA (Sass 1991; Bayertz/
Schmidtke /Schreiber 1995). Fraglich ist
allerdings, obnichtnur die Verteilungsge-
rechtigkeit im Sinne der Auswahl der Pa-
tienten fiir eine begrenzt zugingliche
Technik, oder auch allgemeiner die sozia-
le Gerechtigkeit angesichts begrenzter
Ressourcen fiir Medizin und Wissen-
schaft zu diskutieren ware.

Weitaus kontroverser als die somatische
Gentherapie wird die Keimbahn-Genthe-




rapie beurteilt. Der Hohepunkt der Dis-
kussion war im Jahr 1995; seitdem sind
kaum noch Monographien oder Buchbei-
trdge zu diesem Thema erschienen. Von
einer allgemeinen Ablehnung der Keim-
bahntherapie kann heute jedenfalls nicht
mehr ausgegangen werden. Die wenig-
sten Autoren fithren kategorische Argu-
mente ins Feld. Die meisten europdischen
Stimmen halten nur eine strikt therapeu-
tische Zielsetzung fiir ethisch legitim, an-
dere dagegen halten Argumente gegen
Eugenik oder ,enhancement” fiir nicht
stichhaltig (kritische Ubersicht zur neue-
ren ethischen Diskussion der Keimbahn-
therapie: Graumann 1997). Auffallend
ist, daf’ sich die Anwendungsiiberlegun-
gen der Keimbahntherapie hdufig im Be-
reich des Spekulativen bewegen. Wal-
ters/Palmer (1997) diskutieren bei-
spielsweise die Zuldssigkeit der geneti-
schen Verbesserung von physischen, in-
tellektuellen und moralischen Eigen-
schaften des Menschen und folgern dar-
aus recht abstruse Szenarien gesell-
schaftlicher Verdnderungen.

Soziale und kulturelle
Folgen der genetischen

Forschung am Menschen

Zunehmend erscheinen Studien, die sich
mit der sozialen und kulturellen Dimen-
sion der Humangenetik auseinanderset-
zen. Befiirchtet wird beispielsweise ein
zunehmend behindertenfeindliches Kli-
ma durch die Etablierung genetischer
Techniken und die wachsende soziale Er-
wartung ihrer Inanspruchnahme (Neuer-
Milbach /Tarneden 1994). Die psychoso-
zialen Auswirkungen auch von geneti-
schem Screening untersucht der sozial-
wissenschaftliche Sammelband von
Croyle (1995) in einer umfassenderen

Perspektive. Dabei wird einige Skepsis
gegeniiber der Erwartung der Gesund-
heitspolitik dahingehend laut, dafd das
Wissen von ,Risikopersonen* um ihre
Dispositionen diese auch schon zu pra-
ventivem Gesundheitsverhalten veran-
lasse. Gegeniiber den befiirchteten Aus-
wirkungen wie soziale Diskriminierung,
Versicherungsverlust oder verdnderte
Familienverhiltnisse verweist dieser
Band auf weitere Forschung. Gerade mit
den Verdnderungen im Verstdndnis und
im Funktionieren von Familie und Ver-
wandtschaftverhdltnissen befafst sich ei-
ne originelle sozialphilosophische Ver-
offentlichung, die auch rechtliche und
ethnologische Zuginge beinhaltet (Ula-
nowsky 1995). Die unterschiedlichen
Beitrdge gehen davon aus, dafs die Famili-
enbeziehung eine biologische, d.h. geneti-
sche, eine soziale und eine rechtliche Di-
mension hat, die unter den Bedingungen
von Liberalismus und Individualismus
nicht mehr deckungsgleich sind und de-
ren Auseinanderdriften durch moderne
Fortpflanzungstechnik méglicherweise
verstarkt wird.

Generellwerden unter dem Stichwort ,,so-
ziale Implikationen der modernen Hu-
mangenetik” verschiedene Problemfelder
diskutiert: Gegen eugenische Entwick-
lungen und soziale Diskriminierung bzw.
Benachteiligung durch Arbeitgeber und
Versicherungen wird die Fortentwick-
lung des Rechts gefordert; die populidre
Umsetzung des genetischen Wissens
durch Massenmedien bringt eigene Pro-
bleme mit sich; dadurch sind auferdem
Auswirkungen auf das gesellschaftliche
und individuelle Selbstverstidndnis zu er-
warten. Welche neuen Trends pradiktives
genetisches Testen fiir die personliche
Lebensfithrung und die eigene Identitit
mit sich bringen und welche alten es
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verstdrken wird, kann derzeit nur
abgeschdtzt werden (Marteau/Richards
1996; Weir/Lawrence/Fales 1994). Die
beiden genannten Binde diskutieren
dariiber hinaus auch die impliziten Kon-
sequenzen fiir die Gender- und Rassen-
problematik und die Betroffenheit kiinf-
tiger Generationen.

Gerade die Pragung des 6ffentlichen Dis-
kurses durch das Vokabular der Genetik
und der Einfluft genetischer Vorstellun-
gen - seien sie wissenschaftlich berech-
tigt oder nicht - auf verbreitete gesell-
schaftliche Leitbilder wird in der ethi-
schen Diskussion hiufig angenommen,
und die daraus erwarteten Folgen werden
befiirchtet. Es ist das Verdienst der kul-
turwissenschaftlichen Studie von Nelkin
und Lindee (1995), diesen eher vagen
Vermutungen empirisch nachzugehen. In
ihrer Auswertung der US-amerikani-
schen Populdrkultur untersuchen sie die
Frage, wie sich die gesellschaftliche Fas-
zination fiir ,,die Gene" ausdriickt, die zu-
nehmend als Erklarungsmuster fiir sozia-
le und individuelle Verhaltensweisen und
Zustdnde herangezogen werden. Dabei
weisen sie nach, wie ,Gene" als biologi-
sches Konzept und als soziales Bedeu-
tungskonstruktinteragieren: Die rhetori-
schen Strategien der Genetiker und Wis-
senschaftsmanager greifen mit ihren Ver-
sprechungen einerseits gesellschaftliche
Erwartungen aufund bedienen sich ihrer,
wirken damit andererseits auf die
offentlichen Begriffe und Leitbilder zu-
riick.

Genetisches Wissen

Die Zweideutigkeit des genetischen Wis-
senszuwachsesistein Zentralproblem der
ethischen Diskussion. Wann ist es wiin-
schenswert, um die eigene genetische
Ausstattung zu wissen, wer hat iiber-

haupt ein Recht auf dieses Wissen und
wann darf man wem dieses Wissen ver-
weigern? Zu dieser Problematik leistet
der von Chadwick (1997) herausgegebe-
ne Sammelband einen gewichtigen Bei-
trag. Er diskutiert das ,Recht zu wissen
oder nicht zu wissen" im Zusammenhang
des Interesses Dritter (Familienange-
hoérige, Arbeitgeber, Versicherungen,
Offentlichkeit) an den Daten von Individu-
en und vor dem Hintergrund eines offent-
lichen Gesundheitssystems.

Welche tatsdchliche Bedeutung das Indi-
viduumund seine Rechte in der Humange-
netik haben, wird von Waldschmidt
(1996) sehr kritisch gesehen. Thre Kern-
these lautet, dafs die humangenetische
Beratung ein Machtdispositiv im Sinne
Foucaults darstellt (zuFoucaultin diesem
Zusammenhang: Sawicki 1991), die iiber
die Definition von Abweichung und Nor-
malitit verfiigt.

Gesellschaftliche und
politische Entscheidungs-
findung

Schliefflich werden in dem niveauvollen
und interessanten Band von Elstner
(1997),ausgehend von der Annahme, dafy
bei der umstrittenen Akzeptanz von Gen-
technik Wertungskonflikte vorliegen, die
50 bald nicht bereinigt werden konnen,
politische Partizipationsmodelle disku-
tiert, die ein praktisches Umgehen mit
dieser Situation ermdglichen sollen. Ne-
ben techniktheoretischen und politikwis-
senschaftlichen Uberlegungen werden in
diesem Buch auch konkrete Modelle und
Félle des gesellschaftlichen Dissensma-
nagements vorgestellt.
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