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Gentherapie und Ethik

Der aktuelle Anlaf für die Wahl des Themas „Gentherapıe und Ethik“ 1St die
Tatsache, daf och in diesem Jahr jedenfalls ach den Aussagen des
Wiıssenschaftsmagazıns „Scıience“ in Amerika die ottizıell genehmigte
somatische Gentherapie Menschen VOITSCHOIMMIN werden soll!

Kandıidaten für diese Gentherapıe sınd Patiıenten mıt dem Lesch-Nyhan-
Syndrom Dıie VO der Krankheit Betrotffenen meılst männlichen Geschlechts
leiden Schwachsinn, sınd aufgrund VON Muskellähmung den Rollstuhl
getesselt un werden Von unerträglichen Schmerzen gequält. Am grauenvollsten
aber sınd die selbstzerstörerischen Antiälle. Wenn L1an die Patıenten nıcht estbän-
de, wuüurden s$1e sıch den Kopf blutig schlagen und die Finger abbeißen. Dıie
Krankheit wiırd durch eınen wınzıgen Deftekt ın den Erbanlagen der Betroffenen
hervorgeruten. Dadurch annn der Körper eınen der vielen Eiweißbaustoffe nıcht
herstellen, die 7A00 normalen Funktionieren braucht. hne das tehlende Eiweiß
Hypoxantin-Guanin-Phosphoribosyl- Transferase, 18507 PRT ZENANNT, ertrin-
ken die Körperzellen buchstäblich in zuvıel der produzierten Harnsäure. Da die
Lesch-Nyhan-Krankheıt jedoch durch das Fehlen des HPRT-Enzyms ın allen
Zellen hervorgerufen wırd und iıhre schlımmsten 5Symptome auf Störungen der
Gehirntfunktionen zurückzuführen sınd, stellt sıch allerdings die rage, ob 1er
eıne Gentherapıe somatıschen Zellen (Z Knochenmarkzellen) überhaupt
hılfreich seın annn

eıtere Kandidaten für eıne bald möglıche Gentherapıe sınd Patıenten, deren
Immuaunsystem durch genetische Mutatıon gestort 1St Je nachdem, durch welches
tehlende nzym diese Stoffwechselerkrankung hervorgerufen wırd, spricht INan

VO  } Adenosin-Deaminase ADA) der Purın-Nucleosid-Phosphorylase (PNE
Eın bekannter Fall eıner solchen Immunitätsdefizienz War das Hustoner „Baby
Davıd“, das VO Geburt in eıner Plastık-Schutzglocke leben mufte und kürzlich
im Alter VO zwolf Jahren gestorben ist Experimente 7A0 E Behandlung dieser
Krankheiten werden seıt einıgen Jahren Tiermodellen durchgeführt und haben
sıch aus eiınem gaNzZCh Spektrum VO Optionen als die sıchersten und als dıe
eintachsten behandelnden herausgestellt.

Dıie Thematiık „Gentherapiıe un Ethik“ soll 1U 1ın 7Wel Schritten ANSCHANSCH
werden. Im ersten chrıtt werden naturwissenschattliche Intormationen geg:ben.
Dıies 1St eıne notwendige methodische Voraussetzung für die ethischen Überlegun-
SCNH, dıe 1im zweıten Schritt angestellt werden. Denn oft führt unvollstäudiges
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Wıssen Fehleinschätzungen und zıeht möglıcherweise unbesonnene und gC-
fühlsbedingte Reaktionen und ethisch alsche Urteıle ach sıch

Naturwissenschaftliche Voraussetzungen ”
Zum Begriff „Gentherapıe“

Unter Gentherapıe versteht 111a gahz allgemeın das Eınfügen genetischen
Materials in eınen Organısmus, eınen Detekt korrigieren. Dıies ann auf
dreijerle; Weıse geschehen:

Das Verfahren 1St die „Gen-Einfügung“; hıerbei wırd zusätzliıch dem
deftekten Gen eıne Cu«c (gesunde) Version dieses Gens ın die Zelle eingefügt.

ıne Zzweıte Möglichkeıit 1St dıe „Gen-Modifikation“; hierbel wiırd eın sıch
bereits der Stelle befindendes Gen verändert.

Eınen dritten Weg stellt die „Gen-Chıirurgie“ dar: hıerbei wırd eın spezifi-
sches Gen herausgeschnitten un durch eın normales Genstück ersetizt

Die ZUT eıt möglıchen Methoden menschlicher Gentherapıe konzentrieren sıch
auf den ersten Iyp der Addition VO Genen. Die beiden anderen Verfahren werden

ıhrer Komplexıität un Aufwendigkeit derzeıt LL1UT ın der Grundlagenfor-
schung verfolgt. Die Anwendung der Gentherapıe Menschen kommt für 7wel
Bereiche ın rage un: wiırd diesbezüglıch diskutiert: einmal als Gentherapıe
Körperzellen un ZUuU 7zweıten als Gentherapıe Keimbahnzellen.

Gentherapıe Körperzellen
Es z1bt eıne Reihe VO  5 Erbkrankheıiten, die auf dem Fehlen eines funktionsfähr-

ZEN (rJens beruhen, dessen Produkt für den normalen Stoffwechsel unentbehrlich
1St. Prinzipiell ware es möglıch, eın solches fehlendes Gen nachträglich ın
somatiısche Zellen implantıeren. In diesem Fall spricht 111nl VO  } eıner ‚somatı-
schen“ Gentherapıie. Dıie korrıgıerte Eigenschaft z ird nıcht dıie Nachkommen
weıitergegeben.

Des weıteren 1bt esS auch multifaktoriell bedingte Erbkrankheiten. Hierbei 1st
tür das Zustandekommen eıner estimmten Eigenschaft nıcht eın einzelnes Gen,
sondern eıne grofße Anzahl VO Genen verantworrtlich. Die Schwierigkeıten der
Gentherapıe nehmen mıt der Zahl der behandelnden Gene Aufgrund der
Komplexıtät multifaktoriell bedingter FErbleiden erscheınt Cr für dıe ahe Zukuntft
nıcht möglıch, diese Krankheıten durch Gentranster beeintflussen.

Be1 der somatıschen Gentherapıe werden ınsbesondere Gene übertragen, die
ıhre Wirksamkeıt iın den Knochenmarkzellen entfalten können. Diese Stammzellen
des blutbildenden 5Systems haben nämlıch die für die Produktion des gewünschten
Proteıins unentbehrliche Eigenschaft, sıch nach der genetischen Transtormatıon
ausreichend vermehren können.
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Bisher oing INan davon auUs, da{fß Hämoglobinanomalien insbesondere die eta-
Thalassämıie un auch der Zwergwuchs die ersten Kandidaten ür eiıne somatische
Gentherapıe seın würden. Inzwischen wurde jedoch testgestellt, da{ß dıe Regulie-
rung dieser Gene sehr komplizıert ISt;, dafß dıe Tierversuche Zzuerst weıter
ausgebaut werden mussen. Für dıie nächste Zukunft kommen daher nNnu  — solche
genetischen Anomalıien für eıne Behandlung 1in rage, be1 denen die präzıse
Regulatıon der Genaktivıtät für den therapeutischen Nutzen nıcht notwendiıg und
mafßgeblich 1St Miıt diesem Therapıieprinzıp können beispielsweise die Anfang
genannten reı Krankheıten aNSCHANSCH werden: das Lesch-Nyhan-Syndrom un
die beıden Krankheiten des Immunsystems, ADA und PN  —

Gentherapıe Keimbahnzellen
Gentranster ın Keimbahnzellen hat zunächst das gleiche Ziel w1e€e Gentranster in

Körperzellen: dıe Heılung eıner Erbkrankheit. ıne solche Therapıe annn auf die
Eızelle, auf das Spermıum oder auf die das Spermıium produzierenden Zellen
gerichtet seıin. Dıie enannten Möglichkeiten sınd jedoch iıhrer Komplexität
derzeıt lediglich Denkmodelle. Faktisch wırd dıe Keimbahntherapıe frühen,
och omnıpotenten embryonalen Zellen vollzogen.

Der wesentliche Unterschied ZUr somatıschen Gentherapıe besteht darın, da{fß
durch den Eıingriff 1ın die Keimbahn alle 7Zellen des Organısmus verändert werden
UN der mveränderte Genbestand alle Nachkommen aber auch n  - dıe
Nachkommen zweitervererbt wırd Der erhoffte Vorteıl eıner solchen Therapıe
kommt also nıcht dem Behandelten ZUguLe, sondern erst seınen Nachkommen. FEın
derartiges Verftfahren weıcht somıt sıgnıfıkant VO  - einer medizıinıschen Standard-
therapıe ab

HE FEthische Überlegungen ”

Ausgangspunkt der ethischen Beurteilung der Gentherapıe 1St die These, da{fß
eıne Therapıe VO ıhrer grundsätzlichen Ausrichtung auf Heilung her eın
‚ethisches GÜ darstellt. Sie 1St auf das Wohl des Menschen gerichtet. Jemand, der
die Fähigkeit und Möglichkeıit ZU Heılen einer Krankheıt hat, handelt sıttlich
schlecht, Wenn sıch eıner entsprechenden Bıtte verweıgert. Da diese These, da{fß
Therapie eın CGut darstellt, nahezu unıversale Geltung hat, braucht s1e 1er nıcht
eiıgens begründet werden. Es sel lediglich einıges azu angemerkt: Therapıe als
Heılung 1St nıcht 1Ur erstes Ziel der Medizın, sondern W arlr und 1St ımmer auch eın
Anlıegen der Ethik und der Religion. Dıiıes zeıgt schon die etymologische Betrach-
(ung, wonach „Therapıe" (von griechisch „therapeia” kommend) ursprünglich
„Gottesdienst“ meınt, spater annn „Diıenst“ allgemeın, besonders aber „Dıiıenst
Menschen“.
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Da Therapıe als Heilung immer auch eın Anlıegen VO  3 Ethik un Religion WAäafr,
zeıgt weıterhın eın Blick auf Z7We] bedeutende Quellen unserer westlichen Tradı-
t10N. Be1l den Griechen behaupten VOT allem dıe Pythagoräer eıne CNSC Beziehung
7zwıischen Ethık, Religion und Gesundheıt. Und 1m Juden- UN Christentum
werden Heıilung un Erlösung häufig 1mM Zusammenhang gesehen. Das frühchrist-
lıche und fruühmuıittelalterliche Bild des „Christus medicus“ zeıgt diese Verflochten-
heıt, dıe auch schon 1mM Neuen TLestament be1 den Wunderheilungen deutlich wırd
Schließlich werden auch 1mM allgemeıinen Lebensgefühl Heilung un Heıligung,
Gesundheıit un Glück als FEinheıit erlebt.

Wenn dıe Therapıe mıt dem Zıel,; Krankheiten heılen, eın Gut darstellt; 1st
damıt 1aber och nıcht pCr dıe Gutheıt eıner jeden Therapiıe gegeben. Es ibt auch
schlechte Therapıen. Um ber eın Heilverfahren eın ethisches Urteıil fällen
können, mussen eıne Reihe VO  ; Problemen un: Umständen geklärt werden, die
sıch mıiıt jeder Therapıe un mıt der Gentherapie insbesondere stellen. Ich annn

dieser Stelle L1UTFr auf einıge eingehen un S$1e eıner Überprüfung unterziehen.

FEthische Problemtelder

Was sınd Krankheit, Gesundheit, genetische Schwäche, genetische Tüchtig-
heıt®

Therapıe zielt auf Heıilung Von Krankheıt. Nun 1st aber das, W as geheilt werden
soll, keineswegs eintach auszumachen, W1€e Inan das gemeınhiın annehmen
könnte: iıne brauchbare Definition Uon „Krankheıit“, stellen eLtwa der Freibur-
SCI Medıiızıinhistoriker Eduard Seidler und andere test, se1 sehr schwier1g, WEN

nıcht unmöglich®. Dıies hangt DAr eınen miıt dem medizinıschen
Fortschritt und ZU andern damıt, da Krankheıt sıch nıcht selbst
definiert, sondern VO Menschen un Gesellschaften definiert wird, somıt abhän-
212 1St VO wandelbaren gesellschaftliıchen Auffassungen (vgl. etwa den Bereich der
psychischen Krankheıten) SOWI1e VO  } gesellschaftlıchen un regionalen Gegeben-
heıiten.

Die Definitionsschwierigkeiten 1m Hınblick autf die Krankheıt stellen sıch 1n
och größerem Ma(fe be] der Begriffsbestimmung VDO Gesundheit. Der gegenwWar-
tıge offizielle Definitionsversuch entstammt der Constitution of the World Health
Organısatıon un bezeichnet „Gesundheıt“ als „Zustand vollkommenen
körperlichen, geistigen un soz1ı1alen Wohlbefindens, und nıcht alleın als das
Fehlen VO  } Krankheıt un Gebrechen“ Gerade auch angesichts der Tatsache, da{fß
die definıtorische un methodische Brauchbarkeit dieser Formulierung kontrovers
diskutiert wiırd, dürfte deutlich werden, da{fß dıe Festlegung gesunder, normaler
der gar ıdealer menschlicher Eigenschaften eın höchst problematisches und
strıttıges Unternehmen darstellt. Einmal aANSCHOMMECN, durch Gentherapıe ware
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eıne Steigerung der körperlichen un geistigen Leistungsfähigkeit des Menschen
über eın bısher denkbares Ma{ hınaus möglıch un: zoge auch eıne Steigerung des
Wohlbetfindens ach sıch, waren anı die bısher als „normal“ geltenden Menschen
wenıger „gesund“?

Die Schwierigkeiten, die sıch bereits be1 der Definition VO  a} Krankheit und
Gesundheıt allgemeın stellen, vergrößern sıch och eiınmal, WEn er die
Bestimmung VO „genetischer Schwäache“ un „genetischer Tüchtigkeit“ geht. Dıiıes
sel einıgen Beispielen demonstriert.

Die Hauttfarbe 1St eiınem erheblichen Teıl genetisch bedingt. Wır wıssen, da{fß
s1e 1n einıgen Gesellschaften die Basıs für Kassentrennung, für die Einstufung in
eıinen sozıalen Status und für die Sklavereı darstellt. Insotern also Zu Beispiel
dunkle Hauttarbe Zu Teil genetisch bedingt und mıiıt Nachteilen verbunden Ist,
wırd Inan 1ın jenen Gesellschaften, 1in denen Menschen aufgrund iıhrer Hauttarbe
diskriminiert werden, VO dunkler Hauttarbe als genetischer Schwäche sprechen
können. ıne ethıische Antwort annn 1er aber nıcht in eiınem Plädoyer für eıne
Gentherapıe lıegen, sondern ın eiınem Plädoyer tür eınen Eınstellungswandel,
dafß Menschen MI1t anderer Hautfarbe nıcht länger benachteıligt werden. Solche
Eınstellungsänderungen haben (3Ott se1 ank stattgefunden bzw finden och
un haben anderem ZUT Auffassung ‚black 1Sst beautitful“ geführt.

Eın anderes Beispiel: Kurzsichtigkeit ann iın eiıner Dschungelgesellschaft eıne
lebensbedrohende genetische Schwäche se1ın; ın WHHSGLGTF westlichen Industriegesell-
schaft 1St S1e jedoch relatıv unbedeutend. Somıt ware 6S be1 unls auch ohl nıcht
Ortun, eın diesbezüglıches gentherapeutisches Programm Starten, sondern
INnan wiıird be] uns die Menschen weıterhın MIiıt Brillen aAusSsStatten

Die Definitionsschwierigkeiten potenzıeren sıch geradezu, WEeNnNn 6S darum geht,
eın tüchtiges, oder ZAY ıdeales Gen auszumachen. Die Relatıivıtät, die diesen
Bereich kennzeıchnet, INa wıederum einem Beispıel iıllustriert werden, das dem
Gebiet der allgemeinen Biologie bzw FEvolutionstheorie tTNnhoOomMmMen 1St eım
‚struggle for lıfe“, beim „Strampeln 3 Überleben“ tälschlicherweiıse meıstens

als „Kampft S Dasein“ übersetzt kommen 1im statıstischen Miıtte]l dıe est-
angepafsten weıtesten, und diese sınd die „ Tüchtigsten“. Der englische Begriff
„Fiıtness“ 1st präzıser als der deutsche Begriftf „Tüchtigkeıit“. Fıtness heißt „Pas-
sendheıt“, und für manche Sıtuationen können Schwäche, Feigheıt, Kleinheit
„passend“ se1ln. Miıt Sıcherheıiıt 1st dıe Mauss, die sıch be1 jedem Geräusch feige
versteckt, „tüchtiger?; das heißt Afitter., als jene: die den herabstürzenden Bussard
mutıg verhöhnt und annn VO ıhm gegriffen wırd

In diesem Zusammenhang weısen Christine un: Ernst Ulrich VO Weizsäcker
darauf hın, da{fß „Fehlerfreundlichkeit eınes der allgemeinsten biologischen uch-
tigkeitskriterien“ 1St Durch die beım Menschen vorhandene Diıiversıität un
Varıetätsbreite der Erbanlagen können Individuen MIt überflüssigen tehlerhaften
Erbeigenschaften lange herumlaufen, hıs S1€e eınes Tages etwa beiım Aufkommen
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eıner Seuche als resistent diese erkannt werden. So scheıint eigenartıgerwei-
der Diıabetes 1ın allgemeıinen Hungerzeıten eın posıtıver Überlebensfaktor

se1ın. Dıie Sıchelzellenanämıe, eıne homozygote tödliche Blutkrankheıt, bringt
heterozygot eıne Malarıaresıstenz mıt sıch Die „nordischen“ Körpermerkmale,
eın Zuchtziel 1im Tausendjährigen Reıch, sınd 1ın tropischen Gegenden AauUSSCSPrO-
chen hinderlıich, tast eıne Art Krankheıt.

Wenn also durch Gentherapıe VO Keimbahnzellen einıge Genleiden geheilt
würden, führte 1es eıner Verengung des menschlichen Genbestands. Das
schließt möglicherweıse e1in, da{fß die menschliche Art der Fähigkeıt beraubt würde,
zukünftige Sıtuationen bestehen. Hıer den herrschenden Bedingungen eıne
permanente Stetigkeit zuzuschreiben das hat die Evolutionstheorie deutlich
gezeıigt ISt iıllusionistisch und eın menschlicher Irrtum. Vor diesem Hıntergrund
o1Dt CS annn auch Warnungen VOT jeder unbesonnenen Einführung ırreversıibler
genetischer Veränderungen.

In diesem ersten Problemkteld sollte gezeıgt werden, da{ß die Grenzen dessen,
W as Krankheit un Gesundheiıt, genetischer Schwäche und genetischer
Tüchtigkeıit und entsprechend auch Therapıe und Gentherapıe verstehen
ISt; nıcht scharf zı1ehen sınd un Schwankungen unterliegen. Schon eıne blofße
Abweichung VO eıner festgelegten „genetischen Normalıtät“ als Erbkrankheit
behandeln, scheint höchst problematısch seın 10 Dennoch o1bt CN 1mM Bereich der
genetisch bedingten Krankheıten auch klare Fälle Ww1e etwa das Lesch-Nyhan-
Syndrom der das ADA- un PNP-Mangelsyndrom, I11ULI einıge NeNNeN

die VO der biologischen Norm eindeutig abweichen un VON sozıalen und
gesellschaftlichen Einschätzungen unabhängıg sınd Solche Krankheıten durch
Körperzellentherapıe heılen, würde sıcherlich eınen medizıinıschen un uma-
nen Fortschritt darstellen.

Manipulatıon des Menschen
Mıt der Gentherapıe stellt sıch ımmer auch das grundsätzliche Problem der

Manıpulation Menschen. Der Begriff „Manıpulation“ wırd 1er (ohne negatıve
Konnotatıon) verstanden als „Eingriff ın dıe Natur-: 1n uUNscTITEIN Zusammenhang
insbesondere als Eingriff ın dıe menschliche Natur, ZU Zweck ıhrer verantwortftli-
chen Kontrolle un Veränderung. In der ethischen Diskussion kommen abeı zweı
Argumentationsfiguren Z Iragen, die VO ıhrem Ansatz un ıhren Einzelaussa-
gCHh her divergent sind, da{fß 1114nl sıch ber ıhr übereinstiımmendes Urteıl NUur

wundern annn
Das Argument basıert auf dem Erbe vieler tradıtioneller Religionen, VOTL

allem des Judentums und des Christentums, ın denen Leben und Natur als
göttliches Geschenk angesehen werden. Demnach spiegelt sıch auch iın der Natur

VO  e der Weısheıt des Schöpfters wıder, die der Mensch 1U  — stuckweıse
erkennen un begreifen annn und dıe CT als eıne seinem begrenzten Erkenntnisver-
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mogen überlegene Weısheıt respektieren soll Weıl Leben keine menschliche
Leıistung, sondern eın göttlıches Geschenk 1St, schliefßt die Achtung und Annahme
dieses Geschenks eıne Warnung VOT menschlicher Selbstüberschätzung un Hy-
brıs eın eıne Warnung davor, unbesonnen miıt diesem Geschenk umzugehen. Be1
Handlungen, die radıkal INNOVvVatıv se]en Ww1e die der Gentherapie die
Vertreter dieser Rıchtung „spıele der Mensch (CSOtt-

Das zaweıte Argument kommt AUS den Bereichen der modernen FEvolutionstheo-
rı e un ÖOkologie un weıst darauf hın, daf menschliche Eıngriffe in das Erbgut
VO Tıieren un Menschen das ber Jahrmillionen ausbalancıerte Gleichgewicht
zerstoren wüurden. (sanze Nahrungsketten und biologische Kreisläufe könnten
zusammenbrechen un: damıt schwerwiegende Veränderungen des BaANZCN ÖOkosy-

verursacht werden. Aus dieser Perspektive tormulierte der amerıkanısche
Wiıissenschaftler Barry Commoner als eınes der Hauptgesetze der Okologie:
„Nature Knows est  « (Die Natur weıfß 6S besten). Als Erklärung fügt
„Jede größere VO Menschen ausgehende Veränderung ın eiınem natürlichen
5System 1st für dieses System ‚schädlich‘.“ *! Obwohl Commoner se1ın „Gesetz“
nıcht spezıell auf die Gentherapıe bezieht, 1st dessen Relevanz tür s1e deutlich:
Selbst gutgemeınte Eıngriffe In natürliıche Prozesse haben oft nıcht intendierte
zerstörende Effekte. Freilich 1st Inan auf diesem Gebiet durch dıe Umweltdiskus-
S10N iınzwischen sensıbler geworden. Der Komplexıtät und Empfindlichkeıit der
Ökosysteme un den angerichteten chäden wiırd heute mehr BeachtungnN-
gebracht als früher. Der Genetiker sollte daher auch bei einschlägigen Projekten
den Rat seınes ökologischen Fachkollegen einholen.

Die Z7wel Argumente, die beide Rıchtiges und Bedenkenswertes enthalten,
bleiben nıcht unwidersprochen. Die gleiche christliche Tradıtıion, auf der das
Argument fufßt, lehrt auch, da{ß Gott dem Menschen nıcht L1LUr seın Leben un
seınen Lebensraum geschenkt hat, sondern auch Freiheıt und Vernuntt ZUuUr

verantwortlichen Gestaltung. Zudem wiıird 11n bedenkerı mussen, da{ß jegliche
Zivilisation VO Eıngriffen 1n natuürliche 5Systeme und Prozesse herrührt.

Man ann ohl jede medizınısche Behandlung als menschliche Intervention ın
dıe gegebene Ordnung der Dınge betrachten. Es lassen sıch 1ın diesem Bereich leicht
eıne Reihe VO Ma{fißnahmen NECNNCI, die iINan als Manıpulatıon ansehen kann,
angefangen VO  e} der Verbesserung der Ernährung ber den Gebrauch VO  > Vıtamı-
1CN bıs hın solch ehrgeizıgen Projekten W1€e Herztransplantatıon und Genthera-
pıIe Freilich stellt die Gentherapıe eıne radıkalere und risıkoreichere orm der
Therapie dar als die Verabreichung VO Vıtamın C: eventuell eıner Erkältung
besser Wiıderstand eısten können. ber jede Handlung abzulehnen, die als
Manıpulation bezeichnet werden könnte, würde nıcht 11UT das Verbot der Genthe-
rapıe bedeuten, sondern auch dıe Umkehrung der Tradıtion der wIıssen-
schaftlichen Therapıe. Zudem hat sıch menschliches Eingreifen immer wıeder als
lebensnotwendig erwıesen.
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Dıie genannten Gründe stellen demnach keine ethische Basıs für eiıne A-priorI1-
Zurückweisung der Gentherapıe dar, aber S1e markieren eıne Befürchtung, die
Wachsamkeıit un Verantwortung ın diesem Bereich verlangt.

Gentherapie als Experimen  t12
Wenn, WI1e ANSCHOMMECN, Ende des Jahres iın den USA dıe genehmigte

Gentherapıe durchgeführt wırd, 1st das mıiıt eıner Reihe VO Schwierigkeiten
verbunden. Diese bestehen WwI1e WIr bereıts gesehen haben insbesondere darın,
das richtige Genmaterıal präzıse die richtige Stelle befördern und CS 1ın das
fehlerhafte Materı1al auf eıne solche Weıse einzufügen, dafß Ian richtig exprimıert
wırd un dıe Krankheıt heilt

Be]l der Gentherapıe handelt 6S sıch also nıcht eıne ausgereifte Standardthera-
pıe, sondern och eın Experiment. Eın Experiment wırd allgemeın definiert als
eın Handeln, dessen unmıttelbarer Sınn darın lıegt, KL Erkenntnisse für die
medizinısche Wiıissenschaft un damıt auch ZU Besten der Menschheit
gewınnen. Es annn sıch dabe] 7AUE Beispiel Versuche ZUr Klärung eıner
Krankheitsursache der WwW1€e 1ın unserem Fall die Wirksamkeit eıner
estimmten Therapıe handeln. FEın Experiment schliefßt also pCI detinıtionem NCUC,
unvorhersehbare Ergebnisse e1in. Im Fall der Gentherapie ergeben sıch die
Schwierigkeiten VOT allem AUS der Dıftfizilität der Methode un aus der Möglıchkeit
unbeabsıchtigter Kombinationen im Erbmaterial. Die dabeı1 entstehenden ethi-
schen Probleme sınd nıcht grundsätzlıch NCU, s$1e treten beı allen medizıinıschen
Experimenten autf un lassen sıch ıIn der rage fassen: Welche Rısıken sınd der
Möglichkeit bestimmter Gewıinne wiıllen rechtfertigen?

iıne solche utilıtarıstische, auf einer Kosten-Nutzen-Analyse basıierende Ethik,
dıe be1 der Lösung vieler Alltagsentscheidungen hılfreich 1St, scheint jedoch 1n eıne
ZEWISSE Bedrängnis kommen, WCNN die Integrität des Menschen betroffen 1St
Diese Bedrängnis resultiert Aaus der Sens1ibilıtät gegenüber der Menschenwürde. FEın
konstrulertes Beispiel MNag 1es verdeutlichen: Eın Forscher hätte ohl aum
ethische Bedenken, Pflanzensamen Z Produktion VO Mutatıonen mıt der
Aussıcht bestrahlen, da{fß die meısten Mutatıonen unerwünscht waren, aber
0,01 % nutzlich seın könnten. Der Kostenaufwand für den beschädigten Samen
ware 1m Vergleich mıt der CWONNCHCN Erkenntnis oder dem kommerziellen Wert
des seltenen Erfolgs, der eıner erwünschten Art der Varıetät führt,
hintanzustellen. Be1i dem gleichen Forscher dürfte sıch aber ohl ein1gES Wıder-
streben einstellen, das gleiche mıt menschlichen Spermien oder (OQva C(un, enn
menschliche „Fehlschläge“ können nıcht eintach Ww1e€e pflanzliıche beiseite gelegt
werden. Dies hat seınen Grund darın, dafß dem Menschen in Unterscheidung
den Mitgeschöpften eıne Sonderstellung zukommt:; VON ıhm alleın wiırd gESART, da{fß

Ebenbild Csottes 1St Und darın gründet letztlich auch seıne Würde Utilitarıisti-
sche un teleologıische Argumentatıon werden sıch also 1n dem Rahmen
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bewegen haben, der VO der deontologisch vorgegebenen Menschenwürde abge-
steckt 1St 15

Sıcherlich sınd Experimente Menschen unumgänglıch für den Fortschritt 1ın
der Medizın, der Ja wıederum dem Menschen dienen soll Hierbej sollte CS

selbstverständlich se1n, dafß Experimente gul WI1e möglıch abgesichert sınd un
11L  men werden mussen, da{fß der Würde des Menschen Rechnung

wırd Um diesem Ziel möglıchst ahe kommen, mufßÖ diesbezügliches
therapeutisches Handeln zunächst den standesethischen Regeln für UMANECX-
perımente oOrlentiert se1n, W1€ s$1e insbesondere in der Erklärung VO  a} Nürnberg
(1947), 1n der Erklärung der World Medical Assocı1ation und in der
Deklaratıon VO  en Helsinki (1964) tormuliert sınd

Unter Berücksichtigung dieser standesethischen Regeln und des speziellen Falles
der Gentherapıe Menschen lassen sıch VO ethischen Standpunkt her tolgende
Krıteri:en autstellen:

Dıie Gentherapıe muß dıe erfolgversprechendste Methode darstellen, die
Krankheıt heılen.

ESs darf eın Mißverhältnis bestehen zwıschen dem Rısıko, dem der Patıent
ausgeSseLzt 1St; un: dem erwartenden Resultat.

Es sınd allerdings auch Fälle denkbar, be] denen 65 1m Interesse des Patıenten
legt, selbst eın risıkoreiches Vertahren als „Jletzten Ausweg“ versuchen.
Der AÄArzt steht 1er VOT der schwierigen Entscheidung, entweder nıchts tun
W 45 den sıcheren Tod des Patıenten ach sıch zıehen wuürde der eıne Methode
anzuwenden, die ZWAar reale Erfolgschancen bıetet, aber zugleıich sehr riskant 1St In
solchen Fällen scheint 6S zulässıg, mıt Zustimmung des Patıenten oder seıner
Angehörıigen das Rıisıko eıiner derartigen Therapie aut sıch nehmen. Da das
geschilderte Lesch-Nyhan-Syndrom den schreckenerregendsten Zuständen
zahlt, denen eın Mensch leiden kann, würde INan ach Auskunft eınes
Bıochemikers des Salk Instıtute iın San Diego be] der Therapie selbst eın 10 %ıges
Krebsrisiıko ın auf nehmen.

Ile notwendigen Voruntersuchungen und Tierversuche mussen abgeschlos-
SCH se1in. Hıer 1Sst allerdings wıederum bedenken, da{fß der Übergang VO

Tierexperiment Z Therapie Menschen nıcht freı 1St VO unvorhergesehenen
und unvorhersehbaren Rısıken. Genetiker weısen darauf hın, dafß Z Beıispiel
einıge experimentelle Gentherapıen nur menschlichen Patıenten werden
können, weıl NUur wenıge entsprechende Tiermodelle VO  a} Genkrankheiten bekannt
selen.

Der Patıent, der vorher ber die Behandlungsmethode unterrichtet
wurde, mMuUu seıne freiwillige Zustimmung geben.

In der Geschichte der Medıizın hat sıch die experımentelle Forschung
Menschen als unentbehrlich erwıesen. Eın definıtives Urteil ber die Wirksamkeit
eıner Gentherapie, die ZUT Bekämpfung estimmter Erbkrankheiten dient, ann
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InNnan 1U  — erhalten durch deren Anwendung Menschen, die eıner solchen
Erbkrankheit leiden. Gentherapie 1im experimentellen Stadıum scheıint
Beachtung der geNaANNLEN Bedingungen ethisch erlaubt. Allerdings ordern die
dıffizıle Methode un die Möglıchkeıit unbeabsichtigter Folgen in eiınem solch
komplexen Experimentierteld eın Höchstmaß AD Sorgftfalt un Verantwortung.

Der gesellschaftliche Ontext un dıe Möglichkeit des Mißbrauchs
Dıi1e Möglichkeiten der Gentherapıe stellen zweıtelsohne eıne Steigerung der

menschlichen Macht dar Und WI1e 1im Fall eınes jeden Machtzuwachses drängt sıch
die ethische Frage auf, W1€e und miıt welcher Absıcht der Mensch diese Macht
einsetzt. Dıie ethische Beurteilung der Gentherapie wırd somıt auch ımmer
abhängen VO gesellschaftlichen Ontext und VO der ethischen Sensıbilität derer,
die Macht ber iıhren Eınsatz besitzen.

Solange die Gentherapiıe auf Heılung ausgerichtet ist, sınd die Rısıken eines
Mißbrauchs eingeschränkt, auch WECeNnN dıe Definition VO Krankheit eınen
Punkt VO ben wıederholen eiınem großen Teıl gesellschaftlich bedingt 1sSt
Das 1er gestellte Problem wächst jedoch mıt der Erkenntnis, dafß Gentherapie
nıcht be] der Therapie enden braucht. Die Techniken der Gentherapie sınd
ıdentisch mıiıt denen, die der Produktion eıner duperrasse und der Züchtung VO
Chimären dienen. Solche Überlegungen wurden beispielsweise autf dem berühm-
ten CIBA-Symposıion angestellt, dem sıch die angelsächsische Elite der Bıologie
un Mediızın 1962 1n London getroffen hat!* Dabe] wurde anderem über
posıtıve Eugenik nachgedacht: ber die aktıve Umgestaltung un Erweıterung des
menschlichen Genmaterıals, ber die Einführung Merkmale für eınen
Menschen, ber dıe Umprogrammierung der genetischen Informatıon der
menschlichen Gesellschatft. Man annn 1er siıcherlich einwenden, da{fß 1€es doch
weıthın Spekulation und Phantasıe sel. ber vieles auf dem Gebiet der Gentechno-
logıe grenzt gegenwärtıg och Spekulation und Phantasıe. Und vieles der
modernen Hıstorıie 1St Geschichte VO  e Phantasıen, dıe ZUT Realıität wurden.

Eınige Wıssenschaftler ATIIEN daher generel]l VOT dem Eınsatz der Gentechnolo-
1E€ Menschen: iıhrer Ansıcht ach wuüurde damıt gleichsam der Rubikon
überschritten. ine Gruppe amerikanıscher Bischöfe spricht ın diıesem Zusammen-
hang VO  > eınem „slıppery slope“, VO eiınem schlüpfrigen Abhang, auf dem CD,
wWwenn 8 eiınmal betreten 1St; keinen alt mehr o1bt. Wenn Gentechnologie eiınma|l

Menschen Anwendung gefunden habe, gebe 6S keine Mögliıchkeit mehr, sS1e
StOppen.

Demgegenüber steht dıe große Zahl der Patıenten, die Erbkrankheiten leıden
un auf dıe Gentherapie iıhre letzte Hoffnung setzen. Zu iıhrer Sprecherin machte
sıch die Amerikanerin Ola Mae Huntley, eıne Mutter VO reı Kindern, dıe
Sıchelzellenanämie leiden: „Ich bın sehr traurıg“, die Mutter, „dafß sıch jemand
das Recht nımmt und meınen Kındern und meıner Famaiuılie dıe notwendıge
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genetische Behandlung der Krankheit verweıgert. Ich sehe solche Personen als
15übertriebene Moralısten

Das ethische Dilemma des Mißbrauchs auf der eınen Seıte un die dringende
Notwendigkeıit VO  } Hılfe auf der anderen Seıte alßt sıch mıt eiınem alten ethischen
Prinzıp lösen: „abusus NO  . tollıt sSum  c (möglıcher Mißbrauch verbijetet nıcht den
rechten Gebrauch 1ın rechter Gesinnung). Alleın eıner Mißbrauchsmöglıch-
eıt annn 11an VO ethischen Standpunkt her eıne eue technısche Entwicklung
nıcht abblocken der achten. Die mißbräuchliche Nutzung der Gentherapıe
erfolgt nıcht durch diese Technik selbst, sondern durch den, der die Nutzung
betreıibt der vornımmt, also 1Ur durch den bzw die Menschen. Selbstver-
ständlıch mMu der Mißbrauch der Gentherapıe ausgeschlossen werden. ber
hiıerzu lıegt der Ansatzpunkt beim Menschen und nıcht be] der Technik.

Ethische Bewertung der Gentherapıe

Ich komme Nu  } eıner abschließenden ethischen Bewertung. Hıerzu greıfe ıch
die eingangs angesprochene These auf, da{fß Therapıe eın ethisches Gut darstellt.
Somıt ann n eın ethisches A-priori-Urteil s1e geben. Dıie Beweıslast für
eiıne Verurteilung lıegt be] jenen, die die Therapıe zurückhalten oder sıch iıhr
wıdersetzen. Jedoch markıeren die angesprochenen Problemtelder Krankheits-
begriff, Manıipulation Menschen, Gentherapıe als Experiment, gesellschaftlı-
cher Kontext SOWIl1e die Möglıichkeıt des Mißbrauchs die dringende Notwendig-
eıt hoher Sensibilıtät, Vorsicht un Verantwortung be] der Anwendung der
Gentherapıe.

Im Hınblick auf die Gentherapıe somatiıschen Zellen bedeutet dies, da{fß eıne
solche Therapıe solange 6S keiner Anderung der psychıschen Struktur des
Menschen kommt ethisch erlaubt ist. Sıe 1st ahnlich beurteıilen W1e€e eıne
Organtransplantation. Da die Risıken nıcht unerheblich sınd, sollte dıe Therapıe
NUr ach deren gCHAUCI Abwägung in rage kommen.

Das ethische Urteıil ber dıe Anwendung der Gentherapie somatischen Zellen
aßt sıch einleuchtend Hämoglobin-Modell verdeutlichen!®. ıne tradıitionell
anerkannte Behandlung VO  - Anämıiıen 1St dıe Transtusion Blutkörperchen.
Gegen diese orm der Therapıe bestehen keine ethischen Bedenken. ıne Fortent-
wicklung dieser Methode iSt dıe Therapıe durch Knochenmarktransplantatıon. Be1
dieser Therapıe werden defekte Knochenmarkzellen durch gesundes Mark eiınes
Spenders ersetzt. Von den transplantierten Zellen Man, da{fß S1€e sıch
normal vermehren un dıe Synthese des normalen Hämoglobins übernehmen.
uch solche Knochenmarktransplantationen bestehen keıine besonderen
ethischen Bedenken.

FEın weıterer logischer Schritt ın dieser Therapiefolge ISt dıe Gentherapıe
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somatischen Zellen. eım Hämoglobin-Modell bedeutet dies, da{f genetische
Blutkrankheiten durch Eiınsetzen des normalfunktionierenden Hämoglobin-Gens
ın die Markzellen geheıilt werden. Analog YARhe Bluttransfusion un TAHT: Knochen-
marktransplantatıon wird 111a auch die Gentherapie somatiıscher Zellen
keıine ethischen Bedenken geltend machen können, wenn die entwickelten
Krıterıien, dıe be] der Einführung jeder Therapie geltend machen sınd,
gewahrt werden.

Im Gegensatz ZUuUr Gentherapıe somatıschen Zellen hat die Gentherapie
Keimbahnzellen den Charakter eınes totalen Experiments. Es äßt sıch nıcht
vorhersagen, ob eın ımplantiertes Gen auch tatsächlich tunktionijert der ob
tatsächlich größerer Schaden angerichtet wırd als ausgemerzt werden soll Letzte-
1C5 i1St der Fall, WwWwenn beispielsweise dıe Erbinformation nıcht rechten Öpt,
sondern verschıedenen anderen Stellen in den DNA-Molekülen eingebaut wırd
Im Extremtall verursacht eıne solche Keimbahntherapie mehr CUue Gen-Deftfekte
als S1€e heıilt Defekte, dıe Umständen erst 1n spateren Generationen sıchtbar
werden. Be1 der Keimbahntherapie beinhaltet eın solcher Fehlschlag, da{f dadurch
eın Lebewesen entsteht, be] dem ZW ar eın Erbdetfekt korrigiert wurde, 1aber eın
anderer und eventuel]l schliımmerer auftritt. Was geschıeht aber mıt dem
beschädıgten Leben? Im Gegensatz fehlerhaften iındustriellen Produkten ann
behindertes oder beschädigtes Menschenleben nıcht zurückgegeben der UMSC-
tauscht werden. Im Fall der Keimbahntherapıe würde 6S VO  } Generatıiıon
Generatıon weıtergetragen.

Keimbahntherapie verletzt auch den grundrechtlichen Schutz der körperlichen
Integrität. Dıie genetische Grundlage sowohl des biologischen Lebens als auch des
Personseıns eınes Menschen 1St mıt der Befruchtung der weıblichen Fizelle durch
die männlı:che Samenzelle gegeben. Reinhard LOw stellt iın diesem Zusammenhang
fest, dafß be] Gentherapie Keimbahnzellen nıcht W1€e be] der Gentherapıe
somatiıschen Zellen eın existierender Mensch geheılt wird, sondern die personale
Identität eınes Menschen manıpulıiert werde, un Z Wr Sahnz unabhängıg davon, ob
die betreffende genetisch verankerte Eigenschaft der Krankheıt gewünscht wiırd
der nicht!.

Gentherapıe Keimbahnzellen enthält eıne weıtere Implikation: FEın solcher
Eıngriff ware der entscheidende Schritt 7AROE Züchtung eınes SOgeNaNNLEN „besseren
Menschen“. Denn ach dem gleichen Muster, ach dem eıne schwere Erbkrank-
eıt korrigiert wiırd, könnten auch Erbanlagen belıebig verbessert der hinzugefügt
werden. Es handelt sıch dabe] posıtıve Eugenik, die auf eugenische Selektion
un die Verbesserung des menschlichen Genpools hınzıelt. Dadurch würden
jedoch fundamentale Menschenrechte verletzt, W1e€e etwa das Recht aut Unversehrt-
eıt der Person un der Gleichheitsgrundsatz. Vor eıner solchen gesellschaftspolıt-
tischen Fehlentwicklung mu{fß nıcht zuletzt auch in Erinnerung unser«c

Vergangenheıit SEWArNL werden. In diesem Zusammenhang gilt C5S, eın weıteres
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bedenken: Um Keimbahntherapie bıs ZU!T Anwendungsreife entwickeln, sınd
Experimente miıt menschlichen Embryonen unerliäßlıch. Be!1 diesen Experimenten
handelt 0605 sıch aber menschliches Leben verzweckende, „verbrauchende
Experimente“.

Gentherapie Keimbahnzellen stellt CS 1m Bıld eıne Reıse 1Ns
Unbekannte dar, gerade auch deshalb, weıl sıch die Folgen erst Individuen der
naächsten Generatiıon zeıgen. Da diese Methode unerlaubte Manıipulationen un
unübersehbare Rıisıken ın sıch bırgt, mu{fß INan VO Prinzıp der enschenwürde
her eın kategorisches Neın diesem Vertahren

Abschliefßend: „Ja“ ZuUur Gentherapie somatıschen Zellen. Sıe stellt humane
Medıiızın dar „Neın“ ZUTr Gentherapie Keimbahnzellen. Durch s1e wırd die
Heıilkunde nıcht verbessert, sondern ıhre genuıine Zielsetzung verletzt.
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