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Der Bauplan des Menschen
Das menschliche Genom-Projekt

Das Thema behandelt eınes der ehrgeizigsten Forschungsprojekte, dıe Je ın Angrıff
Awurden: das Genom-Projekt, mMı1t dem die Gentorscher den wI1ssen-
schaftlıchen Fortschriutt ZuUur Jahrtausendwende krönen wollen. Um Kang un Be-
deutsamkeiıt des Projekts unterstreichen, wiırd C555 mıt dem Apollo-Programm
ZUrTt: Mondlandung verglichen.

Nun ISt. CS nıcht leicht für eınen Theologen geradezu riskant eınen naturwIıs-
senschaftliıchen Durchbruch beschreiben wollen, der och 1m Gang bzw eben
erst angelaufen 1STt Zudem passıert C® immer wıeder, da{fß zeıtgenössısche Kom-
MmMenNTLAIOren SOWI1e auch Wıssenschaftler selbst die Bedeutung VO Vorgängen, die
sıch VOT ıhren Augen abspielen, talsch einschätzen. S1e übersehen Fakten, die sıch
hınterher als entscheidend erweısen, oder überbewerten Entwicklungen, welche
sıch spater als unwesentlıch herausstellen. YSt dem Hıstoriker ann 6S gelingen, 1ın
eıner Rückschau bestimmte FExperimente un Wıssenschaftler benennen, die be]
dem Durchbruch eıne Schlüsselrolle gespielt haben SO lange können WIFr MI1t e1-
HE Klärungsversuch aber nıcht 4ArtenN: E,s z1bt Entwicklungen un Resultate 1n
der Wıssenschaft, deren Auswiırkungen für die Gesellschaft tolgenschwer sınd,
da diese eın Recht auf unverzüglıche Information hat Dıies olt iınsbesondere für
dıe sıch rapıde entwickelnde Gentechnıik, un 1er spezıell für Thema dıe
Bestandsaufnahme des menschlichen Genoms. Zıel dieser Bestandsaufnahme 1STt
CS; das menschliche Genom, den Bauplan, ach dem eın Mannn der eıne
Au geschaften sınd, bıs 1Ns letzte Detail kartıeren.

Das Projekt
Die Entstehungsgeschichte

Das Zustandekommen des Genom-Projekts fast W1e eıne Kriıminalge-
schichte mıiıt vielen Verästelungen un Verzweıgungen, Umwegen un! Nebenwe-
sCH Um eınem annähernd abgerundeten Bıild kommen, mussen viele
Mosaıiksteinchen ZUSAMMECNSECSCIZL werden. Im tolgenden wırd versucht, wen1g-

dıe wichtigsten Etappen der Entstehungsgeschichte des Unternehmens
rekonstruieren
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Seinen Anfang ahm das menschliche Genom-Projekt in den USA Die (5e-
burtsstunde äßt sıch nıcht ausmachen. aut dem Wissenschaftspublizıisten
Stephen Hall gehen die Ursprunge des Projekts auf eın informelles Biologentref-
fen zurück, das 1m Maı 1985 der Uniiversıität VO Kalıfornıen ın Santa Cruz t_
tand Es wurde organısıert VO  ; dem Kanzler der Unıiversıtät, Robert Sinsheimer,
der die entscheidende rage stellte, ob 65 möglıch wWare, dıe Basen des menschlıi-
chen Genoms vollständig sequenzıeren. Walter Gılbert, Nobelpreıisträger un
Protessor tür Biıochemıie in Harvard, ebentalls Teiılnehmer des Treffens, jeß sıch
ach anfänglıcher Skepsıs VO  - dem Vorhaben begeıstern. Er erklärte das menschlı-
che Genom ARR „heilıgen Gral“ der Biologie un: legte umgehend Pläne un
Kosten tür eın Humangenom-Institut VO  _

Um dıie gleiche Zeıt eLtwa dachte InNan auch 1m amerikanıschen Energieminister1-
(DOE Department of Energv) ber eıne SequenzıJerung des menschlichen

Genoms ach Dıi1e Interessen des DOEL diesem Projekt unterschiedlicher
Art Zum eınen suchte die Behörde, die während der Energiekrise 1ın den sıebzıger
Jahren entstanden un: eın Jahrzehnt spater be1 mangelndem öffentlıchem Interesse

Energiesparthemen nıcht mehr gefragt WAal, ach Projekten, welche die
Unterstutzung des Kongresses un: der Offentlichkeit tinden würden. Zum ande-
TEn W ar das Mınısterium mM1t der Abwicklung eıner Altlast beschäftigt, die bıs 1945
zurückreicht: Im Zusammenhang m1t dem Abwurt der Atombombe auf die beiden
japanıschen Städte Hiroshima un Nagasakı torschte CS ber die Auswirkung VO

nuklearer Strahlung auf Menschen. Und da die dabei vorkommenden genetischen
Mutatıonen nıchts anderes sınd als Veränderungen in der Sequenz der DNA-
Basen, die DOE-Biologen schon länger MmMiıt der Sequenzierung VO DNA-
Abschnitten befafßt: Um weıtere Möglichkeiten 1m Hınblick auf das Genom-Pro-
jekt erkunden, organısıerte daher der Biophysıker Charles DeLlLısı VO ner-

gsjemmsterıum 1mM Maäarz 1986 eıne Wissenschaftlerkonferenz ın Santa Fe Das C
de 1in der Zeitschrift „Scıence“ erschıenene Editorial des Nobelpreisträgers un!:
Krebstorschers Renato Dulbecco MI1t der Auffassung, dafß für die Bekämptung des
Krebses dıe Erforschung des menschlichen Genoms hilfreich sel,; W al

eıne wichtige Entscheidungskomponente für dıe Konferenzteilnehmer, das Pro-

jekt 1U endlich beginnen. Man kam übereın, daflß das HOE das Projekt organı-
s1eren sollte.

Fur diese Rolle waren natürlich auch die US-Gesundheıitsinstitute (NIH 1ın Fra-

C gekommen. Diese anfänglıch VO dem Umfang des Projekts abgeschreckt
un: auch besorgt ber diıe Abzweıigung VO Geldmiuitteln AUN der übrıgen For-

schung, tfanden dann aber doch Gefallen dem Vorhaben und erstellten Pläne für
eın eigenes Projekt. Auf eıner Konterenz 1m Februar 1988 iın Resten RS NE James
Watson, der Mitentdecker der Doppelhhelıx, dafür e1ın, da{ß eın aktıver Wıssen-
schaftler un eın Verwalter die Leiterstelle des NIH-OTtftice of Human (S€e:
OMNIC Research austüllen solle Verrm_1tlich hat 1er schon sıch selbst gedacht.
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In den Vereimnigten Staaten wurden damıt gleich 7We] Genom-Projekte auf den
Weg gebracht.

Damıt die Forschungsaktivitäten beider Instıtutionen nıcht auseiınanderlıefen,
verständıgten sıch diese im Herbst 1988 und legten 1ın eınem Memorandum die JS
weılıgen Zuständigkeiten fest Die beiden Behörden wollten sıch jeweıls auf Jene
Bereiche konzentrieren, 1n denen S1e Kompetenz besitzen: )as DOEF würde die
Genomsequenzıerung weıterführen, und die NIH sollten sıch autf die Genkartie-
rung spezıalısıeren. Bıs 7A00 Jahr 2005 soll das Drei-Milliarden-Dollar-Projekt ab-
geschlossen sein; konkrete Etappen diesem Zıel werden 1ın dem gemeınsamen
Fünf-Jahres-Programm (1991—1995) „Understandig OUur genetıc iınheritance. The

Humane Genome Project- testgeschrieben. Folgende Ausgaben sınd bısher
getätigt: 1989 46,/; 1990 34,4 991 1559 Miıllionen Dollar. Fuür die weıteren
Jahre soll sıch dıe Summe der Ausgaben aut 200 Miılliıonen Dollar PrOo Jahr e1IN-
pendeln. Die Person MIıt dem größten Einflu(ßß autf das Projekt wurde James Wat-
SON, der nıcht LL1UTr als Wiıssenschaftler eınen grofßen Namen, sondern auch als
Manager Qualitäten aufzuweısen hat; wurde z Koordinator des veme1nsa-
inen Genom-Projekts bestimmt.

Miıt eiınem Genom-Projekt beschäftigen sıch aber nıcht LLUT die Amerıkaner,
sondern ebenso die Japaner, un nahezu alle europäıischen Staaten unterhalten ıhre
natıonalen Projekte. uch dıe Furopäische Gemeinnschatt ahm ach zweıährıigen
Vorarbeıten 1990 eın solches Projekt 1ın Angrıiff. Das Projekt 1St aut reı Jahre
gelegt und hat eın Finanzvolumen VO  } 15 Mıllionen EGU (30 Miıllionen DM) Zıel
des EG-Projekts 1ST Cdy die Forschung 1ın den Miıtgliedsstaaten koordinieren. Dıie
Koordinierung W al eın weltweıtes Anlıegen. Damıt 6S 1m Wettkampft dıe
dequenzierung un: Kartıerung des (senoms nıcht eıner Verzettelung un Ver-
geudung VO Arbeitskräften kommen sollte, weıl verschıedene Instıtute dasselbe
Gebiet bearbeiteten un andere Gebiete unbearbeiıtet blieben, gründeten Genom-
torscher verschiedener Länder September 1988 in Montreux eın Koordinati-
onsgremı1um, das möglıchst unabhängıg VO Bürokratien un: polıtischen Vorga-
ben der Länder arbeiten sollte und dem s1e den Namen 16© Human
Genome Urganızatıon) gaben. uch 1er stand James Watson ate Die eigentliche
Arbeıt, der Austausch VO Daten un Genmaterı1al SOWI1e dıe Koordinierung der
verschıedenen Projekte, begann 1990 Miıt Hılte prıvater Spenden, VOT allem aus

den USA und Grofßbritannıien, hat UG ınzwıschen Buros 1ın Bethesda, KON-
don, Osaka un Moskau eingerichtet. AAGCOC) Zzählt derzeıt 22O Mitglieder A 23
Staaten, darunter ecun Miıtglieder A4AUS5 den westdeutschen und eınes A4AUS den OST-
deutschen Bundesländern.

Das menschliche Genom-Projekt scheint ziemliıch planmäßıg 1ın die angestrebte
Rıchtung laufen. Wenn s dennoch zuweılen Irrıtatiıonen un Stockungen 1bt,
beruhen diese Zzumeıst auf pekunıären Gründen oder auf Verwertungsıinteressen,
näherhin auf dem Erwerb VO Patenten. So vvollteT beispielsweise eın Mıiıtarbeıiter
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der Gesundheitsbehörde NIH, der Hiıirntforscher Craig Venter, 1mM Sommer 1991
Jjene DNA-Abschnıtte, mı1t denen ST bislang unbekannte (Gene ın menschlichen
Hirnzellen aufspürte, patentieren lassen. Das US-Patentamt lehnte dann aber den
Antrag ab, weıl Venter diıe Gen-dequenzen nıcht erfunden, sondern LIUT: gefunden
hatte. Als solche tragt S1e der Mensch schon Jahrmillionen mM1t sıch herum. egen
eıne Patentierung hat sıch auch die IIG}O) gewandt, weıl S1e anderem be-
fürchtet, da{fß damıt der freije Austausch wissenschaftliıcher Intormatıonen AB Hr-
liegen ame

Genforschung: Enträtselung des Lebens-Codes
So jedenfalls stellt sıch die Geschichte des Projekts VO  e} außen dar Worum geht

65 1m Inneren? Was wırd gemacht? An dieser Stelle annn CS nıcht eıne moleku-
larbiologische Darstellung des Projekts mı1t möglıchst vielen Detauıils gehen, j

warten 1STt aber eın allgemeinverständlicher Überblick2. Erklärtes Ziel des Genom-
Projekts 1STt CS, das ZESAMLE Erbgut des Menschen entschlüsseln un: alle seıne
Erbanlagen bestimmen. DDıieses angestrebte Wıssen wırd 1ın seınem Umfang 1 -
3818 wieder verglichen MI1t eıner Bibliothek Aaus 1000 Büchern jeweıls 1000 Se1-
ten m1t Je 3000 Zeichen. Der Weg dahın 1STt mühsam. Das Genom 1St der Begritf für
dıe Gesamtheıt aller Gene, un:! diese siınd dıe Träger der verschıedenen Erbinfor-
matıonen. Sıe sınd 1 Kern jeder einzelnen der schätzungsweıse 75 Bıllıonen KOÖr-

perzellen des Menschen enthalten, verpackt 1n deren 46 Chromosomen. Wıe viele
(Gene es sind, dıe den Menschen formen, 1ST 1Ur annähernd bekannt. Man schätzt,
da{fß das menschliche Genom ELWa bıs 100 01010 Erbanlagen (Gene enthält,
dıe chemisch 1in spezıellen Molekülen gebunden sind Dıie Kombinatıon der Erb-
ınftormatıon umtaf{ßt eım Menschen eLIwa2 reı Milliarden sogenannter Basenpaare,
und das entspricht der beschriebenen Bi5liothek. Dıiese große Zahl schreckt
die Vertechter des Genom-Projekts ebensowen1g ab w1e andere Ungewißheıten,
Z Beispıel dıe Einschätzung, da{fß höchstens füntf Prozent der Tre1l Milliarden
Buchstaben des genetischen Codes nützliche Informatıon seın dürften; der ber-
wıegende Rest wird als genetischer Mull bezeichnet. Weıl 1aber nıemand weılßß,
das Uniıinteressante authört un: 45 Wıssenswerte anfäangt, 111 3808  - die Bot-
schaft entschlüsseln. Dazu mussen dıe Forscher das Erbmaterıal 1n viele kleine
Stücke zerlegen un! annn versuchen, diese spater einander richtig 7zuzuordnen.

Hıerzu 1ST 6S notwendig, zunächst eıne genetische un physikalische Karte der
Chromosomen anzufertigen. Auf solchen Karten sınd die Lage der Gene un phy-
siıkalische Merkmale als SOgENANNTLE Marker eingetragen. In genetischen Karten
tammen dıe Abstände 7zwıischen den Markern 2US$ Stammbaumanalysen, 1n den
physıkalıschen Karten Aaus der direkten Bestimmung VO DNS5S-Fragmenten. Diese
erhält INall, ındem 11141l den Erbfaden mMI1t verschiedenen Restriktionsenzymen Ze6T-

schneidet. ıne möglıchst detaillierte physikalische Karte 1St eıne der wichtigsten
Voraussetzungen für dıe vollständıge Sequenzierung des menschlichen Genoms.
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Allerdings o1ibt CS bıslang keıine Arbeitsgruppe, die eıne systematische Sequenzıe-
rung des menschlichen (senoms betreıbt:;: das Interesse 1St zunächst auf
dıe ZCENANNTLEN fünf Prozent gerichtet bzw auf solche Gene, die durch eıne Erb-
krankheit auf sıch autmerksam machen. Offenbar 1ST 6S also nıcht die Abfolge SEe1-
nNeTr Bausteıine, sondern seıne Funktion, die e1n Gen eiınem lohnenden For-
schungsobjekt macht.

Zweck und Nutzen des Genom-Projekts
ber alle naturwissenschafrtlichen Detaıils hınaus 1ST die rage ach 7Zweck un:

Nutzen für den Ethiker die interessanteste, weıl tür die ethische Bewertung wich-
tıgste Prämıisse. Der Nutzen wırd zunächst eiınmal eın CHOLFIHEr Zuwachs Wıs-
SCIH ber dıe grundlegenden organge des Lebens se1n, zZu Beispiel Antworten
autf tolgende Fragen: Nach welchem Programm werden die Gene e1n- un: ( a
schaltet, w1e wırd Aaus den einzelnen FEiweißmolekülen der komplexe Organısmus
gebildet, worın bestehen dıe Unterschiede 1m Erbgut einzelner Menschen un gall-
VAÄ Rassen” Des weıteren wırd das menschliche Genom-Projekt oroße Bedeutung
tür die Medizın haben FErbkrankheiten können SCHAUCL erkannt, auch besser be-
handelt un eventuell geheılt werden. Von den rund 5000 ekannten Erbkrankhei-
ten lassen sıch heute bereıts etIwa2a 61010 aut der Stute des Erbguts selbst analysıeren.
Darüber hınaus wırd 6S möglıch werden, die genetische Dısposıtion, also dıe
ererbhte Veranlagung für dıe SOgeNaANNTLEN Volkskrankheıiten w1e Herz-Kreıslauf-
Erkrankungen und Krebs, erkennen, dıe durch das usammenwirken mehrerer
(Gene eventuell auch mi1t Umweltfaktoren zustande kommen. Außerdem stellt
das Humangenom-Projekt die Grundlage für eıne eCus Dimension 1n der Medizın
dar, dıe InNnan als prädıktıve Medizın bezeichnet. Der prädiktiven Medizın (lat
praedicare voraussagceh, vorhersagen) geht D die Prognose der Krankheıits-
bıographıe eınes Menschen. Vor allem sollen Personen VOT Krankheıten geschützt
werden, tür die sS1e VO ıhrer genetischen Struktur her antällıg siınd Demnach ll
die prädiktıve Medizın estimmte Prädisposıitionen möglıchst früh diagnostiz1e-
I CH,; ach Möglichkeıit verhüten, behandeln un: gegebenentalls ıhre Weıitergabe
die tolgenden (GGenerationen verhindern?.

FEthische Implikationen
Von Anfang wurden neben rechtlichen un soz1alen auch dıe ethischen Aspekte
des Genom-Projekts diskutiert. Dıie umfassendste Analyse wurde 1988 VO Office
ot Technology Assessment des Kongresses der Vereinigten Staaten GE

dem Tıtel „Mappıng OUrTr Genome proJects; How bıg, how tast“ vorgelegt.
Des weıteren wurde dıe Bedeutung der Genomforschung aut mehreren ınternatıo0-
nalen Tagungen erortert, DA Beispıel 1988 auf der „International Conterence
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bioethics“ 1n Rom dem 'Thema „The Human Genome Sequencıing: Ethi-
cal Issues“. In den diesbezüglıchen Empfehlungen heißt CD, da{ß dıe einschlägige
Forschung nachhaltıg gefördert werden solle Sowohl das Europäische Parlament

als auch der Deutsche Bundestag haben 1m Zusammenhang mıt dem
Programm der europäıischen Kommuissıon "ÄHEE Analyse des menschlichen (Genoms
gefordert, möglıchen Entwicklungen eıner eugenisch OrJ]entierten Gesundheı1tspo-
lıtık entgegenzuwiırken. 7u den ethischen un soz1ıalen Aspekten der Genomtor-
schung hat sıch schließlich auch Ende 1990 eıne VO Bundestorschungsminıister
eingesetzte Arbeıitsgruppe m1t eıner Reihe VO  } Vorschlägen geaußert!. Be]l dem
VO Bundesforschungsminıisterium geförderten Forschungsschwerpunkt der
Deutschen Forschungsgemeinschatt, der Analyse des menschlichen Genoms 1er
ertorscht iNnan beispielsweise dıe für dıe Chorea Huntiıngton verantwortlichen
Gene werden iın dem Schwerpunkt „Medizinıische Ethik“ auch die soz1ıalen und
ethischen Implikationen bedacht. uch 1mMm EG-Programm sınd Miıttel für die ethı-
sche Begleitforschung bereitgestellt.

Was hat 1U die Ethik näherhın MmM1t dem menschlichen Genom-Projekt CUuUMs;
bzw W 9a5 ANN s1e Aa7zıuı sagen? Unter Ethık allgemeın versteht 111a die Lehre VO

richtigen un: Handeln. S1e geht der rage ach Was sollen WT FÜ damıt
menschlıches Leben un: Zusammenleben gelıngen un! glücken? Ethik 1ST sOomıt
dıie Suche ach den Bedingungen eınes gelingenden, glückenden un: sinnhaftten
Lebens des Menschen in seıner natürlichen un: soz1ı1alen Umwelt. [)as 1J1er behan-
delte Thema des menschlichen Genoms zahlt FASEE angewandten Ethik Das Zıel
gewandter Ethık liegt darın, wirkliche der möglıche Praxıs erftassen un die
jeweılıgen Handlungen un Handlungsmöglichkeiten anhand ethischer Krıiterien

beurteılen. Um hierbel den nötıgen Realitätsgrad erreichen, bedarf s eıner
empirıschen Informationsbasıs, dıe der Ethiker 1mM Sınn eınes interdiszıplınären
Zusammenwirkens VO den betreffenden Natur- und Humanwissenschaften SOWIl1e
VO  - den technıschen un medizınıschen Wissenschaftten bezieht. ıne solche Ia
formationsbasıs habe ıch 1m ersten eıl dieser Darlegungen schaffen versucht.
Während sıch dıe naturwissenschafttlıche Informationsbasıs auf die Frage bezieht:
Was weılß un! W as rannn man ?, lautet dıe rage der normatıven Ethik Was darf
der soll 111411l VO dıesen Möglichkeıiten verwirklichen?>

Dıie Ethık 311 also den technıschen Fortschriutt Ende denken un: dabe]l den
Blıck auf systematısche Fehler lenken, dıe WITr leicht übersehen. Die ethıische eur-

teilung des menschlichen Genom-Projekts iIStE CNS verknüpft m1t seınen Chancen
un Rısıken für den einzelnen Menschen, seıne eventuellen Nachkommen un: dıe
Gesellschatft. Es geht hierbei 1m wesentlichen eıne Güterabwägung, deren Be-

zugsrahmen die Normalıtät der menschlichen Natur un: die enschenwürde un
dıe sıch Aaus ıhr ergebenden Menschenrechte sind Demnach können technische
Eıngriffe Menschen nıcht schon VO vornhereın als moralısch nıcht gerechtfer-
tigt abgelehnt werden, sondern 1Ur mM1t ezug auf den Nachweıs der Mlegitimıtät
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des Ziels, des unvertretbaren Rısıkos für die Betroffenen der der Gefahr des m1(8-
bräuchlichen Technikeinsatzes. Be1l eıner verstandenen ethischen Vorgehens-
weıse sınd ınsbesondere die nachfolgenden un! Zeıl schon angerıssenen
Aspekte un Perspektiven bedenken un 1n das ethische Urteil einzubringen.

Grundlagenforschung Dıie Suche ach Neuem. Dıie Analyse un Sequenzıe-
rung des menschlichen (Gsenoms werden Wıssen ber den Menschen erwe1l-
tern un sıchern. Irotz vieltältiger und hervorragender Forschung herrscht och
erhebliche Unkenntnıiıs ber die Funktion vieler (Gsene un iıhrer Produkte. utfklä-
rung un: wichtige Informatiıonen hıerüber erhofft INa  z sıch durch das Auffinden
VO Homologien 7zwıischen der Funktion VO Genen nıederer Organısmen un der
menschlicher Gene. Bedeutsame Erkenntnisse werden auch aut dem Gebiet der
molekularen Evolution EF WAAFteEr Hıer 11 INan herausfinden, w1e sıch der Mensch
aufgrund seıner genetischen Disposıtion VO anderen Organısmen unterscheidet.
Durch den Vergleich der (GGSenome verschıedener Organısmen 111nl

erfahren, w1e€e dıe molekulare Evolution der belebten Natur 1n den vergansCcChCh
Jahrmillionen auf unserer Erde abgelaufen iSt: Schließlich erhofft sıch die Populatı-
onsgenetık als die Wissenschaft, dıe Ahnlichkeiten un Unterschiede 7zwıischen In-
dividuen, Gruppen, Varıetäten un: Spezıes erforscht,; wiıchtıige Erkenntnisse AUS

dem Vergleich einander entsprechender DNA-Sequenzbereiche VO  a Individuen
unterschiedlicher Regionen und KRassen, eLIwa Informatiıonen ber schädliche
Umwelttaktoren.

Verringern un Vermeiden V“OoN Krankheiten. Be1 denjenıgen Krankheıten, dıe
Aaus eıner Wechselwirkung zwıischen CGen un Umwelt entstehen (Z beım m-
gahng mMit Gefahrstoffen), annn der Ausbruch der Krankheıt durch entsprechende
Lebensführung möglıcherweıse verhindert werden. Durch genetische UÜberwa-
chung (monıtorıing) besteht die Möglıchkeıt, aut gefährliche Umwelteintlüsse aut-
merksam machen, bevor sıch deren Wırkungen beım Menschen klinısch manı-
festieren. uch könnte iINan bestimmten Krankheıten sotern INa  =) ıhre
Disposıtion weı(ß vorbeugen, Z Beispiel Herz-Kreislauf-Krankheıiten durch
eıne bewußte Ernährung un! port, Hautkrebs durch Vermeıidung VO ıntens1-
VeCeT Sonnenbestrahlung.

[)as menschliche Genom-Projekt, verbunden mMı1t genetischer Beratung VOT e1-
ner Schwangerschaft un: anschließendem eventuellem Verzicht auf Nachkom-
INCI), eröffnet terner die Möglichkeıit, eıne generatıve Übertragung VO  ) Krankheı-
ten vermeıden. Des weıteren ann be1 bestimmten genetisch bedingten
Krankheıten, WenNn diese schon VOT ıhrem Ausbruch erkannt sind, durch gezıelte
Mafßnahmen (Z.5 Dıiät) eıne Linderung des Krankheitsverlaufs erreicht werden
(Z:. B be1 Mucoviszıdose).

Dıiagnose der genetischen Beschaffenheıt UunN der Krankheitsdispositionen.
Während die herkömmlıiche medizinısche Diagnostik auf eınen aktuellen Krank-
heitsbefund gerichtet Ist, zielt das menschliche Genom-Projekt 1mM Verbund MI1t
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prädıktiver Medizın VOT allem auf dıe genetische Beschattenheit des Menschen.
WAar INa das primäre Interesse der prädıktiven Medizın auf Krankheiten abhe-
ben; MItT Hılte des menschlichen Genom-Projekts können aber eıne Vielzahl VO

Eigenschaften des Menschen offengelegt un gegebenentalls manıpulıert werden.
Das menschlıche Genom-Projekt eröffnet zudem dıie Möglıchkeıt, Krankheits-

dısposıtiıonen herauszulfınden, dıe aber nıcht zwıingend eıner Krankheıt tühren
mussen. Damıt wırd der bıslang geltende Begriff VO Krankheit 1n das unbestimmte
Feld der Dıiısposıtion ZUuUr!r Krankheıt hıneın erweıtert. Die Erforschung der Korre-
latıon 7zwischen genetischer Dısposıtion un! klınıscher Erkrankung scheint daher
besonders dringlıch. Ebenso wiıchtıig 1St eıne SCNAUC, aber ehutsame Interpretatı-

VO Diagnose un! Prognose. Nur 1m Bereich MONOSCHCI Erbkrankheıiten (sol-
cher, dıe autf dem Defekt 1Ur eınes Gens beruhen) kommt die Genomanalyse dem
uns bıslang vertirauten Krankheitsbefund ahe Für jene Erbkrankheıiten, die auf
dem Zusammenspiel mehrerer Gendetekte der autf Gendeftekten un: Umwelteın-
lüssen beruhen, ANN eıne Genomanalyse ledigliıch dıie Aussage machen, da tür
den Betroffenen dıe Möglichkeıit des Ausbruchs VO Erbkrankheıiten besteht.

Diskrepanz zayıschen Erkennen UN Therapıe Das Recht auf Nıchtwissen.
Durch den MmMIt dem menschlichen Genom-Projekt erzeugten Intormationszu-
wachs Gesundheıitsdaten wird VO einzelnen nıcht 1Ur eıne quantıtatıv, SONMN-

ern auch eıne qualitativ veräiänderte Verantwortung gefordert. War bıslang dıe
Verantwortung hınsıchtlich der Lebensplanung 1mM wesentlichen den üblichen
ärztlıchen Dıiagnose- un Prognosemöglıchkeıiten SOWIl1e der Famıiliengeschichte
orıentiert, wiırd künftig eıne Vielzahl VO  D Informatiıonen ber unvermeıdbare
der vermeıdbare Krankheıten der Prädisposıitionen Krankheıten beachten
se1ın. Insbesondere dort; (noch) keıine wirksame Therapıe vorhanden ISt: schaf-
ten dıe Möglichkeiten ZANT.: Erkennung VO Krankheıten VOT ıhrem Ausbruch
schwere Entscheidungsvoraussetzungen un -bedingungen für Kliınıker un
Patıenten. Ist CS besser, das Krankheitsschicksal kennen der CS nıcht ken-
HCIn wenn dıe Krankheit Sal nıcht der nıcht entscheidend bekämpft werden
kann?

Wenn sıch das menschliche Genom-Projekt erst einmal voll etabliert hat, 1STt 65

fraglıch, ob un inwıeweılt eın „‚Recht auf Nıchtwissen“ überhaupt och geltend
gemacht werden CZhabel Es 1ST auch unbestimmt, ob sıch die prädıktive Mediızın, Ww1e€e
übrıgens auch andere Zweıge der Gentechnologıe, rechtlich verbıeten aßt Wıe
ll 111a eın solches Verbot rechtfertigen, WE dıe Verhinderung VO Krankheıt,
eıne Prävention oder dıe gesundheıitsangemessene Berufsausübung dem Menschen
eın höheres Ma{ Lebensqualıität un:! Selbstbestimmung geben dürften als se1ın
Nıichtwissen un! das Ausgeliefertsein die Natur”

Di1e Verarbeitung der Informatıon ber langfristige Prognosen wırd Je ach In-
dıiyıduum un: Gewicht der Intormatıon unterschiedlich se1n. Die Bedeutung eıner
Prognose VO Krebs 1St sıcher 1e] schwerwiegender als die eıner leichten Stoff-
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wechselanomalıie un wırd VO eıner gefestigten Persönlichkeit ohl leichterar-

beıtet als VO  e} eiınem abılen oder depressiıven Menschen. Dıie Tatsache, da{f WIr als
Menschen alle sterblich sınd, hılft 1in diesem Zusammenhang nıcht weıter, insotern
aus diesem Faktum eıne bestimmte Lebensweise oder das Einhalten VO Klugheıits-
regeln 1L1UTr schwer teststellbar un: begründbar sınd Insgesamt dürfte jedoch das
Wıssen eıne bestimmte Prädıisposıition oder die Abwesenheıt eıner anderen
Prädisposıtion ohl nıcht wenıger belastend se1ın als dıe völlıge Unwissenheıt.

Maitteilen und Verbergen Das Recht auf Geheimnis. ntgegen eıner 300

flektierten Meınung, die AUS dem Verbergen eınes Faktums auf Defizıite 1ın der
Sache oder 1mM Verhalten schliefßt Satze W1e ‚Haben Sıe verbergen?“
der „Ich habe nıchts verheimlichen“ belegen 1eS$s o1bt esS durchaus Dınge, dıe
nıcht eintach beliebig jedem mıtgeteılt werden sollten b7zw werden brauchen.

Soziologıische un: psychologische Forschungen haben ergeben, da{fß Kundgeben
un: Verbergen notwendiıge Bedingungen menschlicher Fxıstenz siınd Verbergen
1ST nıcht dıe Ausnahme, sondern das Korrelat ZUHT: Mıtteilung. Entsprechend ihren
unterschiedlichen Beziehungen 7zueinander wıssen die Menschen 1e] der wen1g
voneınander, teilen einander 1e] der wen12g mMIıt Wendet 112  z 1eS$ aut den Bereich
der genetischen [)aten d ann geschlossen werden: Eın Vorhaben, dessen Ziel
die Aufhebung jeglichen Verbergens 1St, die Zerstörung jeglichen Geheimnisses,
beinhaltet die Gefahr der Vernichtung iındividuell bestimmbarer dıtferenzıerter
z1ıaler Beziehungen 7zwıschen Menschen. In diesem Zusammenhang 1ST auch darauf
hinzuweısen, dafß 65 nıcht 1L1UT eın berechtigtes Geheimnıiıs gegenüber anderen 21Dt,
sondern auch eın solches gegenüber sıch selbst. Der einzelne MUu vernünftig be-
stimmen können, W 4S ST VO  w} sıch WE muıtteılt; SCNAUSO mu{fß S: entscheıiden kön-
NCN, W as ber sıch selbst erfahren möchte.

Krankheitsbegriff un Gesundheitsverantwortung. Dıie Schwierigkeıten, die
sıch bislang schon be] der Definition VO esundheıt, Krankheıt un Normalıtät
stellen eıne solche Definıition 1St nämlıch abhängıg VO medizıinıschen Hor-
schungsstand, VO wandelbaren gesellschaftlichen Auftfassungen SOWI1e VO reg10-
nalen Gegebenheıten potenzıeren sıch geradezu durch das menschliche Genom-
Projekt. Die Tatsache, da{ß jeder Mensch eıne ZEW1SSE Anzahl detekter Gene hat,
vermutlıch j1er bıs acht; ann dıie Gesellschaft VOT dıe rage stellen, ob
Krankheit 1U jegliche Abweıchung VO der genetischen Norm verstanden WEeTr-

den mu So lıegt CS nahe, da{fß dıe Begriffte „Gesundheıt“, „Krankheıt“, „Behinde-
rung“ mi1t Inhalten versehen und (zum e1] willkürlich) 11C  ar festgelegt WEelI-

den Sıe können an als „biologisch-genetische Standards“ bzw. als „biologisch-
genetische Abweıichungen“ interpretiert werden. Der Mensch würde schlechthın

eiınem Gegenstand, der iın irgendeiner Weıse bewertet werden müßte.
Wıe gezeıgt wurde, 1St das menschliche Genom-Projekt aut Vergleiche VO Erb-

materı1al angewıesen. DE aber keıne menschliche Erbkonstitution eıner anderen
vollkommen gleich 1St, ann sıch das menschliche Genom nıcht durch eıne Norm
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legıtımıeren, sondern 1Ur durch die Plausibilität eınes Vergleichs. „Normal“ 1St
MIt also, W as tür den Vergleich als „normal“ herangezogen wırd Dıiese Lınıe Alßt
sıch weıter auszıehen: FEiınmal aNgCHOMMEN, durch Ma{fnahmen der prädıktiven
Medizın ware eıne Steigerung der körperlichen un: geistigen Leistungstähigkeıit
des Menschen ber eın bısher denkbares Ma{ hınaus möglıch un: zoge auch eıne
Steigerung des Wohlbefindens ach sich; waren ann dıe bıslang als „normal“ gel-
tenden Menschen wenıger gesund? Eıner solchen Sıchtweise un: Klassıfizierung,
die der prädıktiven Mediızın ınhärent ST steht die christliche Auftfassung VO

Menschen, w1e S1e auch 1n das Grundgesetz Eıngang gefunden hat, gegenüber,
ach F Wesen des Menschen auch seıne ıhm schicksalhaft auferlegte Indıyıidua-
lıtät SOWIl1e damıt verbunden seıne Unvollkommenheıt gehören.

Privatısierung Vo  S Krankheit Gesellschaftliche Sanktionen. Mıt dem
menschliıchen Genom-Projekt wırd eın weıteres Instrumentarıum geschaften,
eın komplexes Krankheitsgeschehen auftf wen1ge, un jer VOT allem genetische,
FEinzeltaktoren reduzieren, die 1mM Individuum angesiedelt sınd Die Ursache
der Krankheıt wiırd in den einzelnen verlagert, hne andere Bedingungen gzenu-
gend berücksichtigen. Krankheit wırd 7A8 iındıvıduellen, genetisch bedingten
Schicksal,; tür dessen Eıintreten der einzelne verantwortlıch ISt; der Gesellschaft
wiırd der Weg geebnet, sıch kollektiv AUS der Verantwortung stehlen. Im NVOFr-
dergrund steht nıcht mehr der Versuch, eıne Umwelt schaffen, dıe möglıchst
geringe Getahren tür dıe Auslösung bestimmter Krankheıten 1ın sıch bırgt, sondern
dıe Auswahl der angeblich besten Angepaßten. Das menschlıche Genom-Pro-
jekt führt somıt eınem Konzept, das gekennzeıichnet 1St durch den ara-
dıgmenwechsel VO „Risıkofaktor“ Z2E „Rısıkoperson>. Dıie zunehmende ındıvı-
duelle Zurechenbarkeit gesundheıtliıcher Rısıken tührt eıner Zuschreibung
ımmer umtassenderer persönlicher Verantwortung un! auf lange eıt ber Vers1-
cherungsnachteıile un!: gesetzlich auferlegte Gesundheıitspilichten eınem
Zwang genkontormem Verhalten.

Es 1STt denkbar, da{ß der bewufßte Verzicht auf genetische Analysen gesellschaftli-
che Sanktionen tür den einzelnen ach sıch zieht. Die Etablierung der (senomana-
lyse und diıe Möglichkeıt eıner Therapıe ann schliefßliıch auch azu tühren, da dıe
Akzeptanz VO Behinderung un!: estimmten Erkrankungen vermındert wiırd Dı1e
bıslang dem Kranken zugewı1esene Krankheıtsrolle, dıe C® der Gesellschaft erlaubt,
die Personen tür den Zeıitraum der Erkrankung 1n besonderer Weıse ehandeln
un: 1ın ıhrer Mıtte akzeptieren, wiırd vermutlich hinterfragt werden. Anderer-
seIts annn 6S aber auch 2713 kommen, da{ß Behinderte künftig als absolut ebenbür-
tıge Mıtmenschen angesehen werden. Denn dıe Analyse der Genome vieler
menschlıicher Indiıyıiduen wırd zeıgen, da{fß CS VO genetischen Standpunkt AUS

gul W1e keinen Menschen hne genetische Deftekte o1Dt, da{ß also jeder Mensch
kranke un:! gesunde Gene besitzt un: daher eıne eindeutige Unterscheidung Z7W1-
schen gesund un krank Sal nıcht mehr möglıch 1STt
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Klassıfizierung 101034 Menschen Eugenische Tendenzen. Der Genomanalyse
wohnt die Getahr inne, Menschen aufgrund ıhrer genetischen Dısposıtion ach
Geschlecht, rassıschen Gesichtspunkten un Umweltbedingungen 1ın erbstarke
und erbschwache einzuteılen und S1e damıt auch gesellschaftlichen Begünstigungen
b7zw Benachteiligungen A  = So kommt A beispielsweise aufgrund prana-
taler genetischer Analyse ın einıgen asıatıschen Ländern gehäufter Abtreibung
VO Kındern weıblichen Geschlechts. Diskriminierung un: Abtreibung der
genetischen Ausstattung sınd 1aber auch be] männliıcher Nachkommenschaft VOTIT-

stellbar, ınsofern nämlich estimmte Erbkrankheiten (Z: 5 Bluterkrankheıt, Har-
benblindheıt) NUur be] ıhr akut werden. Für eıne Sortierung ach rassıschen (S2e:
sichtspunkten steht als Beıispıel die Sıchelzellenanämıe. Dıiese aut eiınem defekten
Gen eruhende Blutkrankheıit trıtt besonders be] der schwarzen Bevölkerung auf
Die Prognose tür den Betroffenen 1ST ungünst1g, ZU eıl erwartet ıhn eın vorzeıt1-
SCI Tod Sowohl VO der Chemiefirma Dupont als auch VO der US-Luftwaffe 1ST
bekannt, da{iß$ s1e ıhre schwarzen Miıtarbeıter diesem Test unterworfen un:
ıhren Wıllen VO  e} bestimmten Arbeıitsplätzen ferngehalten haben DE die prädıktıve
Medizın anderem davon ausgeht, da{ß Umweltbedingungen Auslöser tür

nıcht ausbrechende Krankheıten sınd, werden Menschen ach Umweltres1-
stenz-Krıterıen sortiert. Und der bıslang normale Mensch der Umweltzerstö-
rung nıcht mehr gewachsen iSt; soll G1 den Umweltbelastungen angepafst werden.

Eugenische Tendenzen 7z1elen darauf ab,; die Erbanlagen künftiger Generatiıonen
VO Menschen sıchern oder verbessern. Ausgangspunkt 1ST dabe] der il
wartıge Zustand der Spezıes Mensch. Die negatıve Eugenik zl Abweıichungen
ach UMNtCH; etwa Krankheıten bzw Veranlagungen dazu, ausschließen. Posıtive
Eugenik ll Abweıichungen ach oben, also Verbesserungen, Öördern. Eugenische
Absıchten sınd nıcht NCU, AUS der Geschichte hinlänglich bekannt un sOmıt auch
e1n Spezıfikum der Genomanalyse. Wohl aber unterstutzt das Genom-Projekt
solche Absichten durch umfangreıche Daten. Werden Genomanalyse und prädık-
t1ve Medizın auf möglichst viele Rısıkogruppen ausgedehnt, besteht die Getahr,
da{fß 6r be]l diıesen Verfahren nıcht mehr individuelle med:iıizınısche Vorsorge,
sondern eugeniısche Interessen der Gesellschaft geht. So begegnet 1119  = heute
häufıg der abwertenden Ansıcht, da die moderne Medi1zın ımmer mehr genetisch
geschädıgten Menschen ZU UÜberleben un! ZANT: Fortpflanzung verhelte. Dem
könne durch den Eınsatz der Genomanalyse entgegengewirkt werden, die eıne
frühzeitıge Selektion erlaube un somıt den genetischen Niedergang authalte
WwW1e dıe Qualität des menschlichen Genpools sıchere.

Bıologistisches Menschenbild. Dem Genom-Projekt 1St die Gefahr immanent,
den Menschen auf das Biologische reduzıeren. Eın solches biologistisches Men-
schenbild 1STt in der Theorıe 1mM wesentliıchen durch Determinısmus un Selektio-
nısmus gekennzeıichnet. Der Determinısmus sıeht den Menschen gänzlıch un
allein durch seıne Gene bestimmt. Der Selektion?srnus überträgt Darwıns Selek-
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tionstheorie auf dıe Gesellschaft un folgert, da{ß 1mM Kampft das Daseın dem
(genetisch) Stärkeren Vorrang zukomme un! dafß alles Schwache, das heilßt alles
Behinderte, ebensunwert se1l In der Praxıs würde eın biologistisches Menschen-
bıld eıner „totalen Biotechnologie“ führen, dıe 1ın ein hemmungsloses Manıpu-
lıeren Menschen Dem 1St entgegenzuhalten, da{fß Bıologie als Natur-
wiıssenschaft aber 1Ur eınen Teilbereich des Menschen ertorschen un nıcht für
dessen Gesamtdeutung herangezogen werden anı Konkurrenz Zzu christlichen
Menschenbild un: Wıderspruch sınd vorprogrammuıert. Die deterministische Per-
spektive, dıe den Menschen allein auf seıne (Gene hın festlegt, verkennt beispiels-
weıse dıe Freiheitskomponente des Menschen und daher auch dessen Verantwor-
Lung für seın Handeln. Dıie selektionistische Perspektive, die ausschließlich auf die
biologische Funktionstüchtigkeıit abhebt, verkennt die Würde des Menschen. Dıiıe-
ST wiırd annn UT och als Miıttel ZU Zweck verstanden. Das christliıche Men-
schenbild spricht dagegen allen Menschen aufgrund ıhrer Gottebenbildlichkeit
gleiche Würde un: gleiches Recht aut Leben un: ordert aufgrund der (52=
schwisterlichkeit iın (sott Solıdarıtät gerade MItTt den Schwachen.

Gjene un! Lebenssinn

[)as seIlt einıgen Jahren 1n den renommıertesten Laboratorıien der Welt durchge-
führte menschliche Genom-Projekt 1St eın gewaltiges wissenschaftliches Vorhaben
un ach dem Apollo-Projekt ohl dıe gröfßte wissenschafrtliche Herausftorderung
HSE TGT. eit )as menschliche Genom, das komplette Erbgut des Homo sapıens
wırd erforscht,; (sottes Bauplan für den Menschen soll endgültig enträtselt werden.
Di1e wıssenschaftlıchen Erkenntnisse, dıe sıch daraus ergeben, werden ınsbesonde-

die Diıiagnose, Behandlung un Verhütung VO Krankheıiten revolutionıeren.
Der Wert der Genomanalyse auf diesem Gebiet annn al nıcht hoch einge-
schätzt werden. ])as Projekt wiırtft aber auch umstrıttene moralısche Fragen auf,
wW1e eın Zwang FABRG Machbarkeıt, dıe Möglichkeıt der genetischen Austfor-
schung, dıe Verarbeitung un:! der Schutz genetischer Daten, die Reduzıerung des
Menschen auf seıne Gene, der Umgang m1t Krankheıit un Behinderung, dıe Stig-
matısıerung un Diskriminierung VO Kranken un Behinderten SOWI1e eugeniısche
Tendenzen. Das menschliche Genom-Projekt stellt eın hohes Machtpotential ZUTF

Verfügung. Wıe jede Macht 1STt C® nıcht 11UTr Hılte, sondern auch Zerstörung
rahıg. Biologische Forschung un: deren Ergebnisse bestimmen heute schon weIlt-
gehend UHSCLE Sıcht VO Menschen. Zudem wiırd für das UÜberleben der Mensch-
eıt weıtere Forschung unerläfßlich se1n, selbst dann, WEenNnNn dieses UÜberleben V  D

der Forschung potentiell bedroht wırd
Aufgrund der aufgezeıgten Chancen scheıint 6S weder möglich och sinnvoll

oder Sal ethisch geboten, das menschliche Genom-Projekt un die mMI1t ıhm 1mM Z
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sammenhang stehende prädıktıve Medizın nıcht akzeptieren. Wohl 1aber wiırd
111all 1mM Hınblick auf die Gesamtwiırkung des Projekts un be1 all seiınen Einzel-
schrıtten fragen mussen, inwıeweıt Leben geschützt, bewahrt, un: dem
Menschen eiınem menschenwürdigen Leben verholfen wiıird UÜberall dort,
durch das Genom-Projekt Leben bedroht, gefährdet und unverantwortlichen Rısı-
ken ausgesetzZL wiırd, wiırd INan C5 ablehnen mussen. Dıie Auswirkungen der (ze-
nomanalyse aut das allgemeıne Verständnıiıs VO Gesundheıt und Krankheıt sınd
aufmerksam beobachten. Die {rühzeıtıge Erkennbarkeıt VO Krankheıten und
dıe sıch abzeichnenden therapeutischen Möglıiıchkeiten werden el Leid verhın-
dern heltfen. Um abschätzen können, ob un inwıeweıt dieses letztendlich wırk-
iıch Z Schutz un: ZAULT: Förderung menschlichen Lebens bzw menschlicher
Lebensqualıität und der Humanıtät sıch beıiträgt, mussen 1aber auch Nachteıle
un unerwünschte Nebenwirkungen beachtet und 1ın Rechnung gestellt werden.

Be1l all dem oılt er bedenken: uch aus och vielen biologischen Daten
ber die Struktur des Menschen vermogen WIr nıcht, den Sınn seıner Exıstenz her-
auszulesen. Ihren Lebenssinn gewınnen Menschen Nnu einmal nıcht Aaus ıhren (3@-
NECN, „sondern AUS dem Umgang mMi1t ıhrer ‚Natur: in sozıalen, persönlıchen un
relıg1ösen Beziehungen“  6  F Lebenssinn 1St mehr als Funktionıieren. Er 1ST nıcht
machbar, sondern für viele Menschen Sache des Glaubens; WeTr ıhn hat, ann erge
VEeETS@EZEI Begriffe W1e€e „Gen”“ oder auch „die Menschheıt“ sınd ebenfalls keıne
Subjekte, denen das Individuelle opfern ware, sondern abstrakte Instrumente
rationaler Verständigung. Biologisches Wıssen Mag Z W ar ewufßlteres menschliches
Handeln ermöglichen, AaAnnn aber persönliche Lebensperspektiven nıcht
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