. UNIVERSITE

) DE GENEVE Archive ouverte UNIGE

https://archive-ouverte.unige.ch

Article scientifique 2000 Published version

This is the published version of the publication, made available in accordance with the publisher’s policy.

Bondolfi, Alberto

How to cite

BONDOLFI, Alberto. Ethik und Gendiagnostik. In: Schweizerische medizinische Wochenschrift, 2000, n°
44, p. 1662-1668.

This publication URL:  https://archive-ouverte.unige.ch/unige:12983

© This document is protected by copyright. Please refer to copyright holder(s) for terms of use.


https://archive-ouverte.unige.ch
https://archive-ouverte.unige.ch/unige:12983

A. Bondolfi

Institut fiir Sozialethik
der Universitit Ziirich

Summary

Kongressbeitrag

Schweiz Med Wochenschr 2000;130:1662-8

Ethik und Gendiagnostik’

Zusammenfassung

Ethics and genetic diagnosis

The implications of current ethical concerns in
the field of genetic research and applications
are discussed. Genetic diagnosis is perceived
as ethically ambivalent both in general and in
its individual applications. Genetic testing, by
inviting participation, reflects this ambivalence
and can be taken as the basis for both a “right

to know” and a “right not to know”. The con-
nection between prenatal diagnosis and abor-
tion is also complex and cannot be regarded as
ethically clearcut. In these circumstances the
legislator must exercise caution in regulating
genetic diagnosis in its present state of devel-
opment.

Keywords: genetic diagnosis; abortion

Einleitung

In diesem Beitrag wird zuerst die Tragweite
ethischer Aussagen im Bereich der genetischen
Forschung und Anwendung problematisiert.
Genetische Diagnostik ist ethisch ambivalent
sowohl auf der Ebene ihrer allgemeinen Wahr-
nehmung als auch auf derjenigen punktueller
Anwendungen. Der Test, mit seinem Auffor-
derungscharakter, ist Ausdruck dieser Ambiva-
lenz und daraus ist sowohl ein «Recht auf Wis-

sen» als auch ein «Recht auf Nichtwissen» ab-
leitbar. Auch der Zusammenhang zwischen
vorgeburtlicher Diagnostik und Interruptio ist
vielfiltig und ethisch nicht eindeutig auszu-
legen. Aufgrund dieser Feststellungen soll das
Recht die Errungenschaften der genetischen
Diagnostik behutsam regulieren.

Keywords: Gendiagnostik; Interruptio

Mit Gendiagnostik konnen heute alle Men-
schen, sowohl Spezialist/innen als auch Laien/
-innen, konfrontiert werden, dies weil wir alle
mit unserer genetischen Ausstattung Trager/
-innen potentieller Pathologien und insofern
mogliche Empfinger/innen einer Gendiagno-
stik sein konnen.

Diese diagnostischen Moglichkeiten ethisch zu
befragen, bedeutet eine Perspektive einzuneh-

1 Hauptreferat an der 68. Jahresversammlung
der Schweizerischen Gesellschaft fiir Innere Medizin

(Ziirich, 9.-11. Mirz 2000)
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men, welche sowohl fur die «Titer/innen» als
auch fur die «Opfer» gelten sollte. Die ethische
Dimension eines Problems besteht in der Tat
darin, das Gute bzw. das Verwerfliche fiir alle
an einem bestimmten Sachverhalt zu erortern
und zu messen. Solange die diagnostischen
Moglichkeiten noch zum grossen Teil im Ent-
stehen sind, fallt es uns leichter, diese verallge-
meinernde Perspektive einzunehmen, da wir
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noch nicht wissen, auf welcher Seite, auf der-
jenigen des Angebots oder auf derjenigen der
Nachfrage bei der Gendiagnostik, wir eigent-
lich heute stehen oder morgen stehen werden.
Diese Situation ante portas erlaubt uns auch,
das Thema in seinen verschiedenen Schattie-
rungen zu behandeln. Zuerst mochte ich an
dieser Stelle einige Aspekte der heutigen ethi-
schen Diskussion im allgemeinen vorstellen,
dann geht es darum, die Bedeutung einer pra-

Dass heute Ethik in aller Munde ist, braucht
nicht besonders hervorgehoben zu werden.
Eine rasche Zeitungslektiire bestitigt ohne
weiteres diese Beobachtung. Es gilt aber, an
dieser Stelle dieses kulturelle Phinomen richtig
in seinen Moglichkeiten und seinen Grenzen
einzuschitzen. Man kann von der Ethik zu viel
oder zu wenig erwarten, und dies ist beide Male
nicht zu begriissen.

Die Ethik als Subdisziplin der Philosophie bzw.

der Theologie ist eine «praktische» und «nor-

mative» Wissenschaft. Sie fragt nicht danach,
wie die Dinge verfasst sind oder liegen, sondern
wie sie sein sollten. Wenn man von dieser sehr
allgemeinen Gemeinsamkeit absieht, gehen die

Vorstellungen tiber die Aufgaben, Moglichkei-

ten und Grenzen der Disziplin auch unter Ver-

treter/innen des Faches stark auseinander.

Zwei extreme und zum Teil fiktive Modelle

werden an dieser Stelle verteidigt:

— In einer ersten Variante ist man der Uber-
zeugung, dass man fiir ethische Sitze die
gleiche Evidenz wie fiir mathematische
Formeln finden und abverlangen kann. Hier
entwickelt sich Ethik als eine Disziplin, die
vor allem ein exaktes analytisches Instru-
mentarium vorweisen kann und muss.

— In einer zweiten extremen Variante ist das
Vertrauen in die ethische Vernunft so
schwach, dass man ethische Reflexion auf
scheinbar wissenschaftliche Rede, aber fak-
tisch nur auf ein bisschen strukturierte Ge-
sinnung reduziert. Ethische Aussagen sind
strikt untiberpriifbar und auf Gefithle und
Emotionen zuriickfithrbar [1]. Keine auch

Die genetische Diagnostik und ihre Ambivalenz
_________________________________________________________________________________________________________________________________________________________|

Die Genetik, die Disziplin, welche die komple-
xen Mechanismen der Mutation und der Re-
produktion in der lebenden Natur untersucht,
hat wihrend der letzten Jahrzehnte eine sehr
grosse Menge an Informationen neu gesam-
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diktiven Diagnostik tiberhaupt in ihrer mora-
lischen Tragweite wahrzunehmen. In einem
dritten Punkt mochte ich einige Gemeinsam-
keiten und Unterschiede zwischen pranatalen
und postnatalen diagnostischen Moglichkeiten
unterstreichen und schliesslich mit einigen Be-
merkungen zur Rolle der Ethik bzw. des Rechts
und der Politik bei dieser Problematik ab-
schliessen.

Zur Lage der Ethik im Bereich der klinischen Medizin und der genetischen Forschung

noch so weiche Rationalitdt ist hier am

Werke, sondern strikte Arationalitit.
Beide Auffassungen scheinen mir nicht prakti-
kabel. Wenn man hier eine Position der Mitte
einnimmt, von der Ethik eine «weiche» Plausi-
bilitgt fir ihre Aussagen beanspruchen kann,
dann reduzieren sich auch die moglichen Wi-
derspriiche und die argumentativen Sackgas-
sen.
Dies gilt auch fiir unsere Problematik. Es ist fiir
die Ethik kaum moglich, im voraus zu be-
haupten, wann diagnostische Moglichkeiten
als berechtigt gelten sollten und wann nicht.
Der Ethiker, genau so wie der Mediziner, tastet
vorsichtig Vorteile und Nachteile solcher dia-
gnostischen Moglichkeiten ab und baut lang-
sam eine kohdrente Theorie in diesem Hand-
lungsfeld. So weit sind wir aber noch nicht ge-
kommen, weil sowohl die technischen Errun-
genschaften als auch das Nachdenken tiber ihre
Berechtigung sowie ihre gesellschaftliche Re-
gulierung noch in den Kinderschuhen stecken.
Soeben ist eine Vernehmlassung tiber einen Ge-
setzesentwurf abgeschlossen worden, und der
Weg bis zur Inkraftsetzung des Gesetzes wird
noch relativ lang sein [2]. Uber diesen Versuch
der rechtlichen Regulierung hinaus hat unser
Bundesamt fiir Wissenschaft und Kultur eine
Studie veroffentlicht, welche versucht, die Pro-
blematik umfassend anzugehen. Es handelt
sich um die Arbeit der sogenannten «Braga-
Kommission» [3], welche sich vor allem auf die
Gendiagnostik sowie auf die Gentherapie kon-
zentriert hat.

melt und eine Reihe von Erklirungstheorien
des Lebendigen entwickelt [4]. Dadurch ist un-
ser gangiges Weltbild, und dies auch unter Me-
diziner/innen, stark erschiittert worden. Auch
wenn man sich begniigt, diese neuen Kennt-
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nisse nur wahrzunehmen, ohne die Anwen-
dungen konkret einzubeziehen, gibt es schon
gentigend Stoff fur eine grosse Orientierungs-
krise. Letztere wird vor allem dann unmissver-
standlich sichtbar, wenn man die technischen
Anwendungen der Genetik in ethischer Per-
spektive betrachtet.

Die genetische Forschung ist in der Tat nicht
reine Betrachtung geblieben, sondern sie hat
ihre Fruchte in der Gentechnik hervorgebracht.
In diesem Zusammenhang wird sogar die
These vertreten, dass das technische Interesse
bei der Entstehung der Gentechnologie so vor-
herrschend war und ist, dass die Grundlagen-
forschung eher als Resultat, als Nebenprodukt
und nicht als Ursache der heutigen Anwen-
dungen angesechen werden soll. Ich mochte
mich hier nicht fiir diese oder firr andere The-
sen und Interpretationen des Zusammenhan-
ges zwischen Theorie und Technik entscheiden:
Die Problematik ist extrem komplex, und keine
Losung dieses Problems entschirft die damit
verbundene ethische Not.

Die Anwendungen der Gentechnologie und
insbesondere diejenige der Diagnostik in der
medizinischen Praxis sind relativ neu, und sie
sind auch punktuell anzutreffen. Sie sind aber
seit Beginn ihrer allgemeinen Einfuhrung Ge-
genstand einer intensiven Diskussion, die bis
zur Erorterung ihrer prinzipiellen Zulassigkeit
fithrt [5]. In der allgemeinen Feststellung, dass
Gentechnologie und Gendiagnostik auch ethi-
sche Probleme aufweisen, sind sich alle Diskus-
sionsbeteiligten einig, aber damit ist noch nicht
ein echt konkreter Konsens erreicht. In der Tat
ist durch diese Feststellung weder die Frage,
warum ein solches Problem ein ethisches sei,
noch die Frage, worin die ethische Brisanz be-
stehe, gebiihrend beantwortet.

Eine erste Illusion wiirde darin bestehen, einen
klaren und definitiven Interpretationsschliissel
fur die Auslegung des Verhiltnisses zwischen
Grundlagenforschung und konkreter techni-
scher Anwendung finden zu wollen. Es gibt An-
wendungen im medizinischen Bereich, die uns
vielleicht, ethisch gesehen, emporen, und des-
wegen konnen wir dazu neigen, die Gentech-
nologie als Grundlagenforschung ganz abzu-
lehnen. Bei solchen Hinterfragungen uibersieht
man, dass zwischen Grundlagenwissen und
konkreten Anwendungen sicherlich starke
Wechselwirkungen bestehen, dass es aber sehr
schwierig ist, hier sauber zwischen Ursachen
und Wirkungen zu unterscheiden.

Hat man z.B. die In-vitro-Fertilisation bei ste-
rilen Frauen einfithren konnen und wollen,
weil Genetiker/innen einen legitimierten Zu-
gang zu menschlichen Embryonen haben

Schweiz Med Wochenschr 2000;130: Nr 44

wollten, oder nur um den Kinderwunsch dieser
Frauen zu stillen? Jede vereinfachende Antwort
scheint mir hier auch eine falsche zu sein.
Die Unterscheidung zwischen Grundlagen-
forschung und punktueller Anwendung bleibt
aber auf jeden Fall eine orientierende und re-
gulierende Unterscheidung, welche man nicht
vorschnell verwerfen sollte.

Ein zweites Ineinandergreifen von verschiede-
nen Elementen ist dort anzutreffen, wo neue
Techniken unser Weltbild und unsere Welt-
wahrnehmung stark pragen. Auch hier sind Ur-
sachen und Wirkungen stets vermischt, nicht
leicht sauber trennbar, und somit wird die ethi-
sche Suche nach dem Guten erschwert. Das
Wissen um das stindige Vorhandensein dieses
Zusammenhanges sollte unsere Sensibilitit fir
die Folgen unserer veranderten Weltwahrneh-
mung schirfen, wenn auch dadurch nicht auto-
matisch neue Normen entstehen konnen.

In der Tat ist ein neues Weltbild, in sich be-
trachtet, noch nicht notwendigerweise als ethi-
sches Ubel zu bewerten. Mit dem Weltbild ver-
andert sich indirekt aber auch die Wahrneh-
mung unserer Pflichten den Mitmenschen und
der gesamten Natur gegeniiber.

Wie hat also die Gentechnologie unser Welt-
bild verandert? Hier lassen sich keine definiti-
ven und klar abgrenzbaren Positionen festle-
gen. Vielmehr kann man bestimmte Tendenzen
beobachten. Wenn auch die Mikrobiologen/
-innen und Gentechnologen/-innen sicherlich
das Phinomen Leben nicht als «bessere Me-
chanik» beschreiben wollen, lisst sich nicht
leugnen, dass in der Vermittlung der Resultate
und Anwendungen dieser Disziplinen eine Ten-
denz zu einer «Mechanisierung der Lebens-
wahrnehmung» am Werke ist.
Gentechnologie ist auf alle Fille nicht nur als
eine Episode in der Geschichte der Naturwis-
senschaften zu betrachten, sondern als eine
qualitative Schwelle, die unser Weltbild tief
verdandert hat und noch veriandern wird. Man
denke etwa nur an die Verdnderungen in der
Definition und Wahrnehmung von Krankhei-
ten, welche partiell oder restlos genetisch er-
klart werden konnen. Die durch diese Techno-
logie verursachten Probleme sind aber nicht
als substantiell ganz neu zu betrachten. Die
Schwelle, von der hier die Rede ist, die Fach-
leute paradigmatische Wende [6] nennen, be-
inhaltet noch keine neuen spezifisch ethischen
Probleme.

Wir brauchen in diesem Sinne nach der Ein-
fuhrung der Gentechnologie keine neuen ethi-
schen Prinzipien oder gar eine «ganz neue Mo-
ral». Wichtig ist aber, dass uns bewusst wird,
dass die neue Technologie qualitativ neue Fra-
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gen aufwirft, zu deren Beantwortung wir er-
neut bewihrte ethische Prinzipien und Grund-
argumentationen heranziehen miissen.

Der Test als ein ethisch relevanter
Vorgang und der Umgang mit Risiken

Die Moglichkeiten und die Handlungserweite-
rungen, die mit genetischen Tests er6ffnet wor-
den sind, wurden nicht von der Allgemeinheit
der Bevolkerung direkt gewiinscht oder ver-
langt, sondern wurden als Angebot von ver-
schiedenen im Bereich der Genetik und Medi-
zin tatigen Institutionen vorgeschlagen. Letzte-
re sollten dariiber nachdenken, dass jeder Test
strukturell eine Dimension der Uberzeugung
und der Aufforderung enthilt. Der Test hat, be-
absichtigt oder nicht, eine persuasive Wirkung.
Wie der Tiubinger Sozialethiker D. Mieth zu
Recht behauptet, dienen «Tests nicht nur dem
Gewinn von praziser Erkenntnis, sondern sie
stellen auch Legitimationen der planenden Ver-
nunft dar» [7]. In diesem Sinn wohnt jedem
Test, und dies sicherlich nicht nur im Bereich
der Genetik, sondern bei jedem Test, eine
Erwartung der Machbarkeit inne. Diese Mach-
barkeit realisiert sich aber fast nie, da Gen-
diagnostik in der Regel eine solche bleibt und
die Moglichkeiten sowohl der Privention als
auch der Therapie strukturell immer kleiner
sind als diejenigen der Diagnostik.

Diese Einsicht spricht nicht gegen eine prinzi-
pielle Zuldssigkeit von Tests in unserem Leben.
In der Tat wiren wir nicht einmal in der Lage,
die Folgen eines solchen Verzichts in den ver-
schiedenen Lebensbereichen, in denen dieser
zur Anwendung kdme, nachzuvollziehen. Die
Ideologie der «Erwartung von Machbarkeit»
soll aber hier partiell hinterfragt werden, in-
dem ein kritisches Nachdenken tiber sie dazu
auffordert, die Folgeprobleme stindig zu er-
forschen und zu bedenken.

Tests, sowohl innerhalb als auch ausserhalb
des genetischen Bereichs, haben aber auch, falls
sie routinemdssig angewendet werden, eine
«sittenbildende» bzw. auch eine «unsittenbil-
dende» Funktion, d.h. sie verindern auch un-
sere Grundeinstellungen zu Leben und Tod und
zur Krankheit. Deswegen muss ihre ethische
Gesamtbewertung der genetischen Diagnostik
auch dieser umfassenden Wirkung gebiihrend
Rechnung tragen. Vor- und nachgeburtliche

Kongressbeitrag

Der Bereich unserer ethischen Verantwortung
erstreckt sich also auch auf die nicht direkt be-
absichtigten, aber in Kauf genommenen neuen
Konflikte, welche erst nach der Durchfiihrung
von Tests entstehen konnen. Was hier, zumin-
dest indirekt und vielleicht sogar unbewusst,
vertreten wird, ist eine Eingrenzung des ethisch
relevanten Lebensbereichs, weil man unbe-
wusst meint, dass solche Konflikte moralisch
neutral sind und als «Schicksal» eingestuft
werden.

Wenn man die FEinfliisse der Naturwissen-
schaften, insbesondere der Genetik, auf unser
Alltagsleben betrachtet, wird man sehen, dass
solche Entwicklungen und die damit verbun-
denen diagnostischen oder pradiktiven Mog-
lichkeiten einerseits den Raum unserer Freiheit
und die Wahrnehmung unserer Risiken [8] ver-
breiten, aber im gleichen Atemzug auch den Be-
reich unserer ethischen Verantwortung und die
Quantitit der uns selbst auferlegten Pflichten
stindig vergrossern.

Ist aber eine solche Ausweitung unserer mora-
lischen Sphire in ethischer Hinsicht wiin-
schenswert oder sogar geboten? Die Antwort
sollte fiir alle nicht leicht fallen. Es konnte hier
zumindest die These vertreten werden, dass wir
nicht absichtlich und direkt Situationen schaf-
fen sollten, die wir nachtriglich ethisch uber-
haupt und dauerhaft nicht bewaltigen konnen.
Aus diesem Grunde sind die Forderungen vie-
ler Frauen berechtigt, die in Anbetracht der
genetischen Testmoglichkeiten ein «Recht auf
nicht wissen mussen» beanspruchen [9].
Dieses Recht auf Nichtwissen soll aber nicht als
absolut verstanden werden, da immer mehr
dank der diagnostischen Moglichkeiten so-
wohl pra- als auch postnatal die Moglichkeit
besteht, praventiv und/oder therapeutisch auf
die kommende oder auf die bereits exprimierte
Krankheit therapeutisch zu reagieren.

Diagnostische Maglichkeiten vor der Geburt bzw. nach der Geburt
und ihre jeweiligen ethischen Implikationen

Tests haben je ihre eigene spezifische Brisanz
und sollten also, zumindest in einem ersten
Atemzug, getrennt behandelt und bewertet
werden.

Zur vorgeburtlichen genetischen Diagnostik

Die vorgeburtlichen Tests sind besonders der
Gefahr des indirekten Zwanges ausgesetzt. Da-
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mit aber der Ethiker zur Klarheit der Debatte
positiv beitragen kann, soll er zuerst auf einige
Missverstandnisse und Verkiirzungen hinwei-
sen.

Praktiken der prianatalen Diagnostik sind, um
ein erstes Hauptmissverstandnis zu erwahnen,
ethisch bedenklich nicht in erster Linie allein,
weil sie aus der Gentechnologie entspringen. Es
gab und es gibt vorgeburtliche diagnostische
Maoglichkeiten, die nicht streng genommen als
gentechnologisch gelten. Thre ethische Brisanz
ist davon unabhingig, wenn auch ohne weite-
res zugegeben werden muss, dass die Gentech-
nologie diese Moglichkeiten stark verbreitet
hat und zunehmend verbreiten wird. Gentech-
nologie potenziert vorhandene Méglichkeiten,
ist aber nicht direkte und alleinige Ursache der-
selben. Praktiken der pridnatalen Diagnostik
sind ethisch bedenklich, nicht weil man ab-
sichtlich durch ihre Einfithrung zwischen
«wertem» und «unwertem Leben» unterschei-
den wollte, sondern weil eine solche Unter-
scheidung, die schon im voraus im Alltagsleben
bereits praktiziert wird, durch die Einfiihrung
dieser Praxis indirekt beglnstigt und/oder
noch verstarkt wird [10].

Der Zusammenhang mit diagnostischen Mog-
lichkeiten vor der Geburt und dem Schwan-
gerschaftsabbruch [11] muss auch kritisch
durchleuchtet werden. Hier sind wir aufgeru-
fen, zwei ethisch brisante Fragen getrennt zu
beantworten zu versuchen und zugleich doch
im Zusammenhang zu sehen. Die Einfuhrung
von Tests vor der Therapiemoglichkeit fiir die
untersuchte Leibesfrucht fithrt dazu, dass der
Vorschlag der Interruptio als einzige Mass-
nahme angesehen wird und dadurch einer
eugenischen Mentalitdt in der medizinischen
Praxis Vorschub leistet. Der Zusammenhang
zwischen Eugenik und prianataler Diagnostik
ist indirekt aber zugleich real, so dass nur dif-
ferenzierende Antworten diesem Sachverhalt
gerecht und dienlich sein konnen.

Wenn einerseits diese neuen Techniken die
Problematik des Schwangerschaftsabbruchs
verscharfen, muss man anderseits auch fest-
stellen, dass dank diesen diagnostischen Mog-
lichkeiten, die in einen «negativen» Befund
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munden, viele Abbriiche vermieden werden
konnen, welche frither nur aufgrund der Wahr-
scheinlichkeit eines genetischen Defekts unter-
nommen worden sind.

Die Ausweitung der Diagnostik im Screening

Eine zweite Frage im Problembereich der ge-
netischen Diagnostik, sowohl der pranatalen
als auch der postnatalen, betrifft den Unter-
schied zwischen ihrer punktuellen Anwendung
und ihrer systematischen Ausweitung in den
sogenannten Screenings.

Die hier beteiligten Erkenntnisinteressen und
die ethische Brisanz sind jeweils anders. Die Be-
rechtigungsfrage verlagert sich entsprechend.
An dieser Stelle mochte man nicht in erster Li-
nie eine Person wenn immer moglich therapie-
ren, sondern man beabsichtigt, das Auftreten
von bestimmten Anomalien in einer Bevolke-
rung zu minimieren.

Die Absicht ist, in sich genommen, sicherlich
legitim und ethisch als positiv zu bewerten.
Was hier zur Debatte steht, ist eher die mora-
lische Angemessenheit der Mittel und der Stra-
tegien zum anvisierten Ziel [12]. Man kann
sich in der Tat fragen, ob es wirklich angemes-
sen ist, viele technische Energien zu investieren,
um das Auftreten einer Pathologie vorauszu-
sagen oder zu erschweren. Ich bin nicht in
der Lage, die Frage definitiv beantworten zu
konnen. Ich habe aber den Eindruck, dass auch
von der Seite der Forderer solcher Screenings-
unternehmen die verlangte Giliterabwidgung
noch nicht mit der notigen Sorgfalt unternom-
men worden ist.

Hier sind vertiefte gemeinsame Beratungen
zwischen Genetiker/innen, Kliniker/innen und
Ethiker/innen noch nétig, damit man klarer se-
hen kann, wie von verschiedenen Standpunk-
ten aus Giiterabwigungen unternommen wer-
den. Schon heute ldsst sich aber sagen, dass
solche Beratungen nicht allein auf Kosten-
Nutzen-Analysen beruhen sollten, da der Wert
menschlichen Lebens nicht nach seiner mog-
lichen kunftigen Kostenverursachung allein be-
urteilt werden sollte.

Begleitende Massnahmen zur Minimierung der Widerspriiche in diesem Bereich
_________________________________________________________________________________________________________________________________________________________|
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Gehort also dieses Ensemble von Testmoglich-
keiten im engen Sinn immer noch zu medizini-
scher Tatigkeit? Diagnostik ist sicherlich ein
Grundpfeiler medizinischen Handelns, bleibt
hier aber wie ein Torso. Es fehlt oft in der Tat
der zweite Grundpfeiler jeglicher Medizin,

namlich die Therapie, und zwar nicht nur
punktuell (was oft immer noch der Fall ist),
sondern habituell und strukturell. Dieses dau-
erhafte Fehlen ist die Hauptquelle der ethi-
schen Problematisierung in diesem Bereich.
Aus dieser Problematisierung lassen sich nicht
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unmittelbar definitive und konkrete Normen
ableiten. Vorsicht und kritische Distanz der
jetzigen Praxis gegeniiber scheinen aber ange-
zeigt.

Dariiber hinaus bleibt nicht nur die Therapie,
sondern auch die Pravention an dieser Stelle
fast immer fragmentarisch. In den meisten Fal-
len konnen keine oder fast keine praventiven
Massnahmen empfohlen werden. In solchen
Fillen ist die diagnostische Moglichkeit eine
Art vergiftetes Geschenk, das mehr Probleme
verursacht als 16st.

Bescheidene Moglichkeiten des Rechts

Aufgabe der Ethik ist aber nicht nur, Sachver-
halte zu problematisieren, sondern ihnen auch
eine soziale Gestalt zu geben, die minimalen
ethischen Anforderungen gehorcht. Es geht
hier um die argumentierende Aufstellung von
rechtsethischen und politischen Teillosungen.
Es meldet sich hierbei zuerst eine radikale
Alternative. Letztere besteht darin, sich zu ent-
scheiden, den «Zug der diagnostischen Mog-
lichkeiten» durch eine drakonische Bremsung
zum Stillstand zu bringen oder ihm eine ethisch
akzeptable Geschwindigkeit zu geben [13].
Ohne metaphorische Bilder ausgedriickt, heisst
das, dass die heutige ethisch-politische Diskus-
sion in den industrialisierten Lindern dazu
neigt, im Versuch die Konflikte in der Genetik
und in der vorgeburtlichen Medizin zu gestal-
ten, nur extreme rechtliche und politische Lo-
sungen zu postulieren. Beide extremen Mo-
delle, die hier vorgeschlagen werden, legitimie-
ren sich mit ethischen Uberlegungen, die einer
distanzierten Reflexion nicht standhalten kon-
nen.

Die «large» Position, welche die genetischen
Testmoglichkeiten ohne wichtige Einschrin-
kungen zulassen mochte, argumentiert mit
den vorhandenen «breiteren Handlungsmog-

1 Vgl. als Hauptvertreter des sogenannten Emotivismus das
Werk des englischen Moralphilosophen: Ayer AJL. Sprache,
Wahrheit und Logik. Stuttgart; 1970.

2 Vgl. den Text des Entwurfs unter www.admin.ch/bj/

3 Forschung am Menschen: Gendiagnostik, Gentherapie. Be-
richt der Studiengruppe «Forschung am Menschen». Bern;
1997.

4 Soeben ist eine allgemeinverstindliche, aber zugleich fun-
dierte Einfithrung in die verschiedenen Aspekte der geneti-
schen Forschung unter dem Titel «Das Genom. Vom Labor
ins Leben» (Uni Magazin der Universitdt Ziirich [2000] Nr.
2) erschienen.

5 Bondolfi A. Gentechnologie in der Medizin. Genf: SSEB;
1992 (= Folia Bioethica 12).
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lichkeiten» und mit der Reduzierung der Pro-
blematik auf eine «Privatangelegenheit» der
betroffenen Personen. Durch eine solche Pri-
vatisierung der Gesamtproblematik wird die
ethische Last nur den betroffenen potentiellen
Patienten/-innen und eventuell Paaren tiber-
lassen, und die Gesellschaft kann sich der
moralischen Herausforderung entziehen [14].
Die «rigoristische» Position, welche fiir ein
absolutes Moratorium oder Verbot der gen-
technologischen Grundlagenforschung und
ihrer Anwendungen eintritt, sieht nur auf den
ersten Blick «moralischer» aus. Sie blendet in
der Tat die heilenden Chancen a prioriaus [15].
Vor dieser Alternative eines Laissez-faire einer-
seits und einer selbstgerechten Moratoriums-
ideologie andererseits scheint mir ethisch in-
diziert, nicht einen mittelmassigen, aber den
Weg der selbstreflektierenden Mitte einzu-
schlagen. Nur durch eine «intelligente Ver-
langsamung» des Zuges der Genetik und der
dazugehorenden diagnostischen Moglichkei-
ten wird es moglich sein, die ethischen Kom-
ponenten der jeweiligen Praktiken zu ent-
decken, bevor die normative Kraft des Fakti-
schen so vorherrscht, dass sie irreversibel wird
und uns somit eingeholt hat.

Der Weg, den der Gesetzesentwurf eingeschla-
gen hat, scheint mir korrekt. Eine Detailregu-
lierung, welche sich an Grundwerten orientiert
und welche sowohl das Recht auf Wissen als
auch das «Recht auf nicht wissen miissen» zu-
gleich beriicksichtigt, ist der Komplexitit der
Gesamtproblematik gewachsen. Es ist nur zu
hoffen, dass einige Grundpfeiler, welche ver-
bleibende Bedeutung haben, als solche im Ge-
setz verankert werden, und andere Detailpro-
bleme, welche durch die weitere Entwicklung
der genetischen Forschung und Klinik sich ver-
andern werden, in einer «elastischeren» Ver-
ordnung ihren angemessenen Platz finden wer-
den.

6 Der Ausdruck der «paradigmatischen Wende» wurde in der
Wissenschaftstheorie von Th. S. Kuhn eingefiihrt mit der Ab-
sicht, qualitative Spriinge in der Geschichte der Naturwis-
senschaften adiquat erkliren zu konnen. Als grundlegende
Monographie vgl. hierzu: Kuhn TS. Die Struktur wissen-
schaftlicher Revolution. Frankfurt: Suhrkamp Verlag; 1972.

7 Mieth D. Genetische Testmoglichkeiten — allgemeine und
grundsitzliche ethische Aspekte. In: von Baumann-Holzle R,
Bondolfi A, Ruh H, Hrsg. Genetische Testmoglichkeiten.
Frankfurt/M.: Campus Verlag; 1990, S. 75-86, hier S. 76.
Zur ganzen Problematik vgl. unter vielen Titeln: Arz-De
Falco A. Téten als Anmassung — Lebenlassen als Zumutung:
die kontroverse Diskussion um Ziele und Konsequenzen der
Prinataldiagnostik. Freiburg i. Ue.: Universititsverlag; 1996.
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8 Zur Kategorie des Risikos vgl. das klassisch gewordene Buch
von: Beck U. Risikogesellschaft. Frankfurt/M: Suhrkamp
Verlag; 1995 [11].

9 Vgl. umfassend: Duwell M, Mieth D, Hrsg. Ethik in der
Humangenetik: die neueren Entwicklungen der genetischen
Frithdiagnostik aus ethischer Perspektive. Tubingen:
Francke Verlag; 1998.

10 Zur grundlegenden Diskussion um die Eugenik vgl.: Wein-
gart P, Kroo J, Bayertz K. Rasse, Blut und Gene. Frank-
furt/M.: Suhrkamp Verlag; 1992.

11 Frey C. Kritische Uberlegungen zur sogenannten Situations-
ethik (im Hinblick auf die Probleme der prinatalen Diagno-
stik). Zeitschrift fiir evangelische Ethik 1985;29:50-64; und
vor allem das erwidhnte Buch von A. Arz de Falco.

12 Vgl. fir eine allgemeine Einfithrung zu dieser Problematik
die Untersuchung von: Baumann-Holzle R. Humane Gen-
technologie und moderne Gesellschaft. Ziirich: TVZ Verlag;
1990.

Schweiz Med Wochenschr 2000;130: Nr 44

13 Vgl. die sehr kritische Stellungnahme von: Furrer H. Der
Schlaf der Vernunft gebiert Ungeheuer. Zur Gentechnologie
und prinatalen Diagnostik. Luzern: Zentralstelle fiir Heil-
padagogik; 1991.

14 Einige Zeugnisse dieser Position sind in: Sass HM, Hrsg.
Bioethik in den USA. Methoden-Themen-Positionen. Berlin,
Heidelberg: Springer Verlag; 1988. Hier vor allem S. 90-9.

15 Letztere werden vor allem durch Vertreter der Moglich-
keiten der somatischen Gentherapie betont. Vgl. Miller HJ.
Gentherapie und Ethik. Schweiz Med Wochenschr 1995;
125:34-41; Id. Genetik, Ethik und menschliche Werte.
Schweiz Arztezeitung 1990;71:1704-9; fiir eine optimisti-
sche, zugleich aber gut fundierte Gesamteinschitzung vgl.:
Halter H. Ist Gentechnologie des Teufels? In: Romelt J, Hrsg.
Verantwortung fiir das Leben. Innsbruck: Resch Verlag;
1993.S. 37-62.



