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Beginn um 9.45 Uhr.

Einziger Tagesordnungspunkt

Offentliches Burgerforum zum Thema
» Die Biomedizinkonvention des Europarates — jetzt unterzeichnen?”

Vorsitzender: Meine sehr verehrten Damen und Herren, mein Name ist René Rospel. th
bin der Vorsitzende der Enquete-Kommission ,Ethik und Recht der modernen Medizin“. Es
ist mir ein groRes Vergnigen und eine Ehre, Sie heute hier zum Burgerforum der Enquete-
Kommission begrtfRen zu dirfen. Die Enquete-Kommission hat in den letzten zwei Jahren in
etwa 40 Kommissionssitzungen und in unzahligen Arbeitsgruppensitzungen viele externe
Sachverstandige und Experten nach Berlin eingeladen, um von hnen Informationen, Rat-
schlage, Tipps und Diskussionsbeitrage anzuhoéren. Mittlerweile ist es aber auch eine gute
Tradition der Enquete-Kommission, dass wir uns auch aus Berlin hinausbewegen, den Kon-
takt zu Menschen suchen, diskutieren. Wir waren in Jena, n den Bodelschwingh’schen An-
stalten, vor einigen Jahren in Bielefeld, letztes Jahr in Hamburg in den Alsterdorfer Kliniken,
und heute sind wir in Tubingen. Wir freuen uns, dass wir so freundlich empfangen wurden.
Und Tubingen ist nicht umsonst gewéhlt worden. Wir haben in der Enquete-Kommission be-
raten, welches Thema es wert sei, diskutiert zu werden. In Tibingen fanden und finden wir
eine sehr reichhaltige und vielfaltige universitére wie auch aul3eruniversitare Beschaftigung
durch Burgerinitiativen und Wissenschaftler mit dem Thema Ethik in der Wissenschaft, in
Medizin, Biologie und Forschung vor. Das hat uns sehr schnell dazu bewogen, mit unserem
Birrgerdialog nach Tibingen zu gehen. Das Thema des Offentlichen Biirgerforums ist: ,Die
Biomedizinkonvention des Europarates — jetzt unterzeichnen?*

Als vor Uber zehn Jahren die erste Fassung des ,Ubereinkommens zum Schutz der Men-
schenrechte und der Menschenwirde im Hinblick auf die Anwendung von Biologie und Me-
dizin“, kurz gefasst ,Menschenrechtsiibereinkommen zur Biomedizin“, veroffentlicht wurde,
entstand eine sehr breite Diskussion in der Offentlichkeit, in der Gesellschaft, aber auch in
der Politik, die dazu fuhrte, dass 1998 im Wasserwerk das ,Bindnis fir Menschenwirde*
gegrundet wurde. Im Verlauf der Diskussion gab es die Fragen: Soll man die Konvention
unterzeichnen, um auf breiter europaischer Ebene einen Minimalkonsens von Standards in
bioethischen Fragen gewahrleisten zu kénnen oder zu verhandeln? Oder beginnt man, wenn

man unterzeichnet, damit, die deutschen Standards, die zumindest in einigen Féllen hdher
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oder starker sind, also einen starkeren Schutz bieten, abzusenken? Das waren in der M-

fangszeit die Kernauseinandersetzungen, und sie sind es sicherlich auch jetzt noch.

Ich freue mich, dass wir heute mit Frau Prof. Dr. Daubler-Gmelin und Herrn Dr. Wodarg Be-
teiligte aus der ersten Stunde der Enquete-Kommission, des Wasserwerkbiindnisses sozu-
sagen, die noch im Parlament sind, hier begriiRen kénnen. Ich weil3 nicht, ob Herr Antretter,
der damals dabei war, kommen wird. Es ist bedauerlich, dass Herr Hippe von der
CDU/CSU-Fraktion heute nicht teilnehmen kann. Seine Abwesenheit ist den seit dem 22.

Mai in Berlin vorhandenen Umstanden geschuldet, und ich bitte um Ihr Verstandnis.

Seit dem Beginn des Wasserwerkbindnisses sind sieben Jahre vergangen. Innerhalb dieser
sieben Jahre hat sich der gesellschaftliche Kontext sicherlich verandert. So zum Beispiel der
internationale Kontext, wenn man sich die Zahl der Lander anschaut, die der EU beigetreten
sind. Aber der Kontext hat sich auch innerhalb der Gesellschaft verandert. Der Gesetzeskon-
text ist in Teilen ein anderer geworden, aber, was nicht tibersehen werden darf, es gibt auch
Veranderungen im Parlament. Ich selbst bin erst 1998 ins Parlament gewéhlt worden. Ein
Drittel der jetzigen Bundestagabgeordneten ist an dieser Diskussion nicht aktiv beteiligt ge-
wesen, was sicherlich auch dazu fihren musste, dass wir dartiber nachdenken, wie diese
Diskussion wieder belebt wird und wie sie auch ins Parlament getragen wird, wenn dese
entscheidenden Fragen kommen.

Wir miussen und wollen also auch heute mit Ihnen im Rahmen unseres Burgerdialogs fol-
gende Fragen diskutieren: Konnen die Antworten, die vor sieben Jahren auf die Fragen ge-
geben worden sind, heute noch glltig sein, oder mussen sie vor dem Hintergrund des ver-
anderten Kontextes mit anderen Argumenten versehen werden? Wie wird die gesellschatftli-
che, aber auch die politische Diskussion zur Zeichnung der Biomedizinkonvention weiterlau-
fen? Sie sind recht herzlich eingeladen mit uns zu diskutieren. Ich freue mich, dass Sie so

zahlreich erschienen sind und hoffe auf eine sehr breite und spannende Diskussion.

Ich bitte jetzt Herrn Prof. Dr. Schaich, den Rektor der Universitat Tubingen, um ein kurzes
GrufRwort und dann beginnen wir mit den Statements auf dem Podium.

Ich muss noch Herrn Prof. Dr. Merkel entschuldigen, der bedauerlicher Weise aus personli-
chen Grunden kurzfristig absagen musste. Daftr haben dann die anderen Referenten etwas

mehr als 10 Minuten Zeit, ihr Statement vorzutragen, bevor wir in die Diskussion einsteigen.

lhnen zunachst vielen Dank. Herr Prof. Dr. Schaich, ich darf Sie um Ihr GruRwort bitten.
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Rektor Prof. Dr. Dr. Eberhard Schaich: Meine sehr verehrten Damen und Herren, lieber
Herr Vorsitzender Rospel, liebe Frau Prof. Dr. Daubler-Gmelin, ich sehe meine Aufgabe vor
allem darin, heute den Betrieb nicht aufzuhalten, also Ihren Zeitplan zu bedienen. Ich méchte
allerdings Folgendes sagen: Diese Veranstaltung ist in der Universitatsstadt Tibingen opti-
mal alloziert. Wir haben die Voraussetzungen, die Sie brauchen, um in lhren Erkenntnispro-
zessen vorwarts zu kommen, Neues zu bedenken, Altes zu Uberdenken, und das aus ver-
schiedenen Grunden. Zunéchst einmal ist dies eine Stadt — fur die darf ich eigentlich nicht
sprechen, aber Frau Russ-Scherer wird mir das nachsehen —, die durch ene intellektuelle
Vitalitat besonders gekennzeichnet ist. Das war schon immer so, und das ist insbesondere in

den Fragen so, die hier auf Ihrer Agenda stehen.

Zweitens gibt es hier eine Universitat, die nicht nur durch ihr Alter, sondern auch durch ihre
Modernitat beeindruckt, und zu dieser modernen Erscheinung gehort ein Ethik-Zentrum. Wir
haben an dieser Universitat schon seit langerer Zeit eine sehr prazise organisierte Koopera-
tionsform fir alle ethischen Fragen, die Theorie und Anwendung einschlief3t, und bei welcher
eben auch die wesentlichen Naturwissenschaften, um deren Fragen es ja haufig geht, voll
einbezogen sind. Und ich gehe davon aus, dass es kein Zufall ist, dass in den Arbeiten der
Enquete-Kommissionen die Tubinger immer wieder dabei gewesen sind, immer wieder ihre
Stimme eingebracht haben, immer wieder auch eine gewisse Richtungsweisung mitgebracht
haben. Es ist diese Ethikorientierung, ein so genanntes ,Alleinstellungsmerkmal“ der Univer-
sitéat Tubingen, auf die wir ein ganz klein bisschen stolz sind. Auch deshalb, weil diese The-
matik Geisteswissenschaften, Naturwissenschaften und Medizin vereint.

Meine Damen und Herren, ich winsche lhnen in Tibingen weiterfilhrende Diskussionen,
neue Erkenntnisse und ich wiinsche Ihnen insbesondere, dass durch die politischen Entwick-
lungen in Berlin fur die Kontinuitat lhrer Arbeit keine Schwierigkeiten entstehen. Alles Gute

far lhre heutige Tagung! Vielen Dank.

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Prof. Dr. Schaich. Ich bitte jetzt als erste Teilnehmerin un-
seres ersten Blockes die Abgeordnete Frau Prof. Dr. Daubler-Gmelin um ihr Statement unter
dem Titel: ,Die Auseinandersetzung um die Bioethik-Diskussion aus parlamentarischer
Sicht®.

Abg. Prof. Dr. Herta Daubler-Gmelin (SPD): Herr Vorsitzender, liebe Kolleginnen und Kol-
legen, verehrte Anwesende, es ist fur mich eine groRBe Freude, dass die Engquete-
Kommission des Deutschen Bundestages ,Ethik und Recht der modernen Medizin“ hier in
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Tubingen tagt, und zwar gerade mit der Fragestellung: ,Biomedizinkonvention — jetzt unter-
zeichnen?* Tubingen ist, wie Sie wissen, meine Heimat. Uhd wie der Herr Rektor gerade
festgestellt hat, lehren an der Tubinger Universitat seit Jahren wichtige Personlichkeiten —
wie z. B. auch Prof. Dr. Mieth, der als Sachverstandiger Mitglied der Enquete-Kommission ist
—, die sich seit Jahren in die bioethische Diskussion einbringen und das in sehr exponierter
und auRRerordentlich grindlicher Weise. Vor allem aber, und lassen Sie mich das nochmals
wiederholen, kimmern sich hier in der Region auf3erordentlich aktive Gruppen um diese
Fragen. Ich will hier nur eine Initiative nennen, allerdings eine besonders aktive und eine
besonders wichtige: die ,Tubinger Initiative gegen die Biomedizinkonvention®“. Und, lassen
Sie mich hinzufiigen, Prof. Dr. Mieth und ich waren bei deren Entstehung sozusagen paten-

schaftlich beteiligt.

Mich selbst haben die Fragen um Ethik und Medizin sowohl in meiner beruflichen als auch in
meiner politischen Arbeitszeit GUber mehr als zwei Jahrzehnte immer wieder begleitet. Und
auch heute werde ich jeden Tag damit konfrontiert. Zum einen als Schirmherrin der ,Bun-
desarbeitsgemeinschaft Hospiz e.V. zur Férderung von ambulanten, teilstationdren und sta-
tionaren Hospizen und Palliativmedizin“. Hier geht es ganz besonders um Fragen der Men-
schenwirde am Ende des Lebens. Zum anderen in Selbsthilfegruppen von Patientinnen und
Patienten mit Behinderungen und chronischen Krankheiten - und natirlich auch deren An-

gehorigen -, die ich als Schirmherrin unterstiitze. In den Gruppen geht es um die Rechte

dieser Menschen und vor allen Dingen auch um die manchmal qualenden Fragen nach dem
Zusammenhang zwischen wissenschaftlichen Verhei3ungen, medizinischen Mdoglichkeiten,
die — und das ist ja sehr gut und sehr winschenswert — Hilfe oder Linderung bringen sollen,
und der Gefahr mdoglicher zusatzlicher Stigmatisierungen und damit einer Verletzung der
Menschenwiirde. Das sind alles Fragen, die auch den Deutschen Bundestag immer wieder
beschéftigen, dessen Mitglied ich bin. h der letzten Legislaturperiode zeigen das insbeson-
dere die Diskussionen um die Patientenverfiigung bzw. deren Normierung, aber auch die
Fragen der Reform des Arzneimittelgesetzes oder auch Fragen des Gendiagnostikgesetzes.

Ich halte AuRerungen von Politikern, die darauf hinauslaufen, die Auswirkungen auf die
Menschenwirde gerade bei wissenschaftlichen und medizinischen Erfindungen, Erkenntnis-
sen und Entwicklungen, aber insbesondere auch bei deren notwendiger rechtlicher Normie-
rung, eher in den Hintergrund zu stellen, fir auf3erordentlich kurzsichtig und deshalb fur
problematisch. Ich bin vielmehr der Meinung, dass es zu den Aufgaben des Deutschen Bun-
destages gehort, gerade auch solche Gefahren zu prifen, festzustellen und ihnen entgegen-
zuwirken. Sie werden bei mir kein bisschen an Forschungs-, Innovations-, Wissenschafts-

oder gar Medizinskepsis bzw. -feindlichkeit entdecken. Melmehr bin ich Uberzeugt, dass ge-
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rade zu diesen Feldern die Beachtung der Menschenwirde und auch der Menschenrechte
gehort. An sich liegt dieses Grundanliegen auch der Biomedizinkonvention zu Grunde. Die
hat die Bundesrepublik Deutschland bisher weder gezeichnet noch ratifiziert. Das ist bemer-
kenswert, weil diese Konvention aus dem Jahr 1997 stammt. Und ich kann mich sehr genau
erinnern, wie schwierig die Auseinandersetzung um den hhalt dieser Konvention im letzten

Jahr war.

Damals habe ich mit Herrn Antretter, Abgeordneter im Deutschen Bundestag und damaliges
Mitglied der Parlamentarischen Versammlung des Europarates, telefoniert und mich von ihm
immer wieder informieren lassen, wie denn der Stand der Verhandlungen sei. Es ging bei
diesen letzten Verhandlungen insbesondere darum, ob es mdglich ist, die Zulassigkeit
fremdnutziger Eingriffe bei Nichteinwilligungsfahigen aus der Konvention herauszuverhan-
deln. Herr Antretter und ich teilen die gleiche Grundauffassung. Wir hatten das schon in den
Jahren zuvor bei der Auseinandersetzung um die Festlegung des Todes, also in der Debatte
um den Hirntod — an der auch Herr Dr. Wodarg heftig beteiligt war — erprobt. Oder auch
schon friher bei der Regelung der Voraussetzung und der Folgen der Zuldssigkeit von Me-
thoden der Reproduktionsmedizin und bei Fragen, die heute wieder oder noch immer eine
erhebliche Rolle spielen, namlich ob menschliche Embryonen zu Forschungszwecken ke-
nutzt werden dirfen. Diese Telefongesprache und die streitigen Auseinandersetzungen in
jenem Sommer 1997 zeigten, dass die Biomedizinkonvention zwar viele wichtige Inhalte ha-
ben wirde, dass es aber nicht méglich sein wirde, die Zulassigkeit der fremdnitzigen Ein-
griffe bei Nichteinwilligungsfahigen herauszuverhandeln. Wir haben uns damals Uberlegt:
Was sollen wir jetzt tun? Und wir waren dann der Meinung, dass es sinnvoll sei, mit Hilfe der
sich aktivierenden Zivilgesellschaft, aber auch mit Hilfe des Deutschen Bundestages zu ver-
suchen, die Unterzeichnung der Biomedizinkonvention aufzuhalten. Zusatzlich wollten wir
darauf hinwirken, dass der Deutsche Bundestag auf jeden Fall Gber samtliche streitige Fra-
gen informiert sein musse, diskutieren kénnte und dann entscheiden sollte, bevor eine Unh-
terzeichnung durch die damalige Bundesregierung und den damaligen Justizminister, der der
Konvention insgesamt sehr offen gegentberstand, erfolgt. Wir wandten uns deshalb an die
Offentlichkeit und suchten zugleich nach Verbiindeten im Parlament. Und ich darf heute sa-
gen: Beides ist gelungen! Das Echo aus der Zivilgesellschaft kennen Sie so gut wie ich —es
war auf3erordentlich erfreulich. Auch im Deutschen Bundestag erhielten wir grof3e Unterstiit-
zung fur die Forderung, dass zuerst der Bundestag diskutieren miusse und dass zuerst der
Bundestag entscheiden sollte, bevor die Bundesregierung dann weitere Festlegungen vor-

nehmen wirde.

-10 -
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Die weiteren Stationen will ich hier nur stichwortartig erwahnen: Der Aufruf an die Birgerin-
nen und Birger unseres Landes aus dem Jahr 1997, den insbesondere die Journalistin Frau
Fuchs mit redigiert hat, fand eine riesige Resonanz. Dann die 1998 vorgelegte Ethik-Charta,
die zum Grof3teil auch hier in der Region entstanden ist, unter der malf3geblichen Hilfe von
Herrn Britsch, von Herrn Dr. Lorenz, aber auch Herrn Dr. Bavastro und vielen anderen. Und
dann das so genannte ,Wasserwerksbuindnis*“, das auch der Vorsitzende schon erwéhnt hat,
in dem es 1998 um eine Verbindung von Zivilgesellschaft und Parlament ging. Engeladen
hatten dazu unter anderem Herr Dr. Wodarg und Herr Hiuppe. Die Arbeit hat aber Frau Kno-
che zusammen mit anderen Abgeordneten dieser drei Fraktionen, darunter auch uns, ge-
macht. An der Tagung nahmen sehr viele Verbande aus dem Bereich der Zivilgesellschaft
teil, und seit dieser Zeit haben sich auch viele hervorragende Persodnlichkeiten aus dem Be-
reich der unterschiedlichsten Disziplinen der Wissenschaft mit eingeschaltet. All diese Aktivi-
taten haben dazu gefihrt, dass die Biomedizinkonvention diskutiert und dass sich um sie
gestritten wurde, sie aber bisher nicht unterzeichnet wurde. Mittlerweile ist auch anerkannt,
dass die Forderung richtig ist, dass der Deutsche Bundestag sich mit diesen Fragen ausei-
nandersetzen muss, bevor dann Bindungen, Unterzeichnungen oder Ratifizierungen erfolgen

kdnnen.

Ich glaube, ich muss nochmals deutlich darauf hinweisen, dass nattrlich ebenso wie die
Frage des Hirntodes, wie die Fragen der Stammzellen, wie Fragen der Normierung der Re-
produktionsmedizin, auch Fragen der Biomedizinkonvention im Wesentlichen in allen Frakti-
onen des Deutschen Bundestags inhaltlich umstritten waren. Gerade deshalb war es in den
vergangenen Jahren so wichtig und ist es auch heute so wichtig, dass hier eine Diskussion
mit Interessierten aus der Zivilgesellschaft erfolgt.

Lassen Sie mich noch ein bisschen darauf eingehen, was diese Unterstiitzung, diese Kkriti-
sche Begleitung in den letzten Jahren bewirkt hat. Ich habe gerade in den letzten Tagen
nochmals nachgelesen, wie es 1998 war. Man kann bei der ,Tubinger Gruppe gegen die
Bioethik- Konvention* nachlesen, dass natirlich die Bildung der neuen Regierung mit Argus-
augen verfolgt wurde. Die Koalitionsvereinbarung wurde sehr griindlich gelesen. th habe
mich ganz besonders gefreut, dass sich ein Satz, auf den ich bis heute ganz besonders stolz
bin, in den Zirkularen wieder findet, namlich der Satz: ,Der Schutz der verfassungsmalfiigen
Grundrechte und der Wirde des Menschen im Rahmen von medizinisch-ethischen Fragen
muss auch bei der Biomedizinkonvention beachtet werden.” Das ist richtig. Es war ein An-
spruch, aber auch eine Forderung, dieses zu tun. Wichtig waren auch zwei weitere Festle-
gungen, die ebenfalls immer wieder eingefordert wurden. Der erste Punkt ist die Diskussion
im Bundestag selbst. Das war in der Tat eine Art von Geburtsstunde fiir die beiden Enquete-

-11 -
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Kommissionen dieser und der vergangenen Legislaturperiode. Die wichtigen Fragen, die
erortert werden mussten, und die jetzt auch erdrtert wurden, kennen Sie auch. Ich will hier
nur die heftige Diskussion um die embryonalen Stammzellen oder die Fragen der Sterbebe-

gleitung und der Patientenverfigungen erwahnen.

Der zweite Punkt war wesentlich weniger auffallig, und deshalb war es wichtig, dass auch die
Zivilgesellschaft darauf achtete. Es war die Frage: Wie soll es mit den Zusténdigkeiten bei
der Vertretung der Bundesrepublik Deutschland im Rahmen des Europarats weitergehen?
Damals stand zur Debatte, ob das Justizministerium, das die Zustandigkeit fir Menschen-
rechtsfragen in diesem Bereich hat, diese Zustandigkeiten moglicherweise an das For-
schungsministerium oder an das Gesundheitsministerium abgeben sollte. Es war wichtig,
dass das nicht geschah, weil eine solche Verkirzung mit groBer Sicherheit auch dazu ge-
fuhrt hatte, dass die Frage der Menschenrechte und die Frage der Menschenwirde insge-
samt nicht mehr so deutlich eingebracht worden waren. Deswegen haben wir alles daran
gesetzt, alles so zu lassen, wie es war. Das ist auch gelungen. Und heute kann man sagen,
dass es sich bewahrt hat. Die heute anwesende Regierungsdirektorin im Bundesministerium
der Justiz, Frau Lubenow, ist eine der hervorragenden Mitarbeiterinnen, die gemeinsam mit
den Kolleginnen und Kollegen und den Sachverstandigen mit grol3em Erfolg bei den Ver-
handlungen gerade auf Menschenrechte und Menschenwtrde achtet und diese Fragen in
die Diskussion tber die Biomedizin auf europaischer Ebene einbringt.

Die Arbeit der Enquete-Kommission hat viel zur Klarung der Positionen beigetragen — auch
wenn ich das vollig unterstreiche, was der Vorsitzende gerade sagte — und wir stehen heute
in der Diskussion vor lhnen mit der Frage: Sollen wir jetzt unterzeichnen oder sollen wir das
nicht tun? Ich stimme dem Vorsitzenden zu. Es hat eine Menge an Veranderungen gegeben,
auch eine Menge an neuen Entwicklungen, Gber die nachher in den Kurzreferaten mit grof3er
Sicherheit berichtet werden wird. Diese Entwicklungen muss man ganz ohne Zweifel auch

bericksichtigen.

Ich will jedoch aus meiner Konsequenz kein Hehl machen: Ich bin auch angesichts der Ver-
anderungen und der neuen Entwicklungen der Auffassung, dass die Biomedizinkonvention
gerade wegen der problematischen Passagen Uber die Zulassigkeit medizinischer Eingriffe
zu fremdnutzigen Zwecken bei Nichteinwilligungsfahigen nicht unterzeichnet werden sollte.
Das heil3t, ich bin auch heute noch gegen die Unterzeichnung der Biomedizinkonvention, will
aber zwei Bemerkungen anfuigen: Ich halte es fur vollig richtig, dass sich die Bundesrepublik
Deutschland in die internationale Diskussion einschaltet, gerade auch — wie sie das in den
vergangenen Jahren auf3erordentlich aktiv und, wie ich glaube, auch mit grol3em Erfolg ge-

-12 -
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tan hat — in die Abfassung und die Ausgestaltung der Zusatzprotokolle zur Menschenrechts-
konvention des Europarates. Hier geht es darum, unsere Standards in die internationale Dis-
kussion mit einzubringen, d. h. ,Ja* zu Wissenschaft, Innovation, Forschung und Medizin zu
sagen, bei gleichzeitiger Berticksichtigung von Menschenwirde und Menschenrechten. Au-
Rerdem halte ich es fur auRerordentlich wichtig, dass wir es nicht mit einer Haltung tun, die
uns sozusagen auf das hohe Ross setzt, weil wir wissen — auch das habe ich von Frau Lu-
benow gelernt —, dass es weite Bereiche der deutschen Regelungen gibt, die die fortschrittli-
chen Mindeststandards der Biomedizinkonvention noch nicht erfiillen. Ich ziehe daraus nicht
die Konsequenz, dass die Biomedizinkonvention unterzeichnet werden soll, wohl aber die
Konsequenz, dass wir diese Teile des deutschen Rechtes jetzt endlich verniinftig verbessern
und insoweit der Biomedizinkonvention angleichen sollten. Das ist eine Aufgabe, die sicher-
lich der Deutsche Bundestag, insbesondere der Deutsche Bundestag der nachsten Legisla-
turperiode, zu bewaltigen hat.

Ganz herzlichen Dank.

Vorsitzender: Vielen Dank, Frau Prof. Dr. Daubler-Gmelin. Als nachstes tragt Herr Beck-

mann, Richter und sachverstandiges Mitglied der Enquete-Kommission, vor.

SV Rainer Beckmann: (Vgl. hierzu auch Anlage Nr. 2.) Meine Damen und Herren, die so
genannte Biomedizinkonvention wurde und wird wegen verschiedener Regelungen kritisiert,
zu denen sie auch noch andere Ausfihrungen héren werden. Meine Aufgabe ist es heute,
Position zum Thema Embryonenforschung zu beziehen.

Die Konvention beginnt auf den ersten Blick mit einem Uberzeugenden Bekenntnis zur Men-
schenwirde und zum Vorrang des Menschen gegentiber den Interessen der Gesellschaft
und der Wissenschaft. So lautet Art. 1 in der nach wie vor nicht amtlichen deutschen Uber-
setzung: ,Die Vertragsparteien dieses Ubereinkommens schiitzen die Wirde und die Identi-
tat aller menschlichen Lebewesen und gewahrleisten pdermann ohne Diskriminierung die
Wahrung seiner Integritat sowie seiner sonstigen Grundrechte und Grundfreiheiten im Hin-
blick auf die Anwendung von Biologie und Medizin.” Und in Art. 2 heil3t es: ,Das Interesse
und das Wohl des menschlichen Lebewesens haben Vorrang gegeniber dem blo3en Inte-
resse der Gesellschaft oder der Wissenschatft.”

Diese allgemeinen grundlegenden Aussagen in Arit. 1 u. 2 der Konvention beziehen sich, wie
auch Art. 15, auf ,menschliche Lebewesen" als Subjekte. Zur Bezeichnung ihrer Schutzob-

jekte werden in der Konvention aber auch andere Begriffe verwendet: In Art. 5, 6, 7, 11, 16

-13-
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und 17 geht es um ,Personen®. Art. 10 bezieht sich auf ,jeder* und in Art. 12 ist in der engli-
schen Originalfassung die Rede von ,subject’, was in der dt. Ubersetzung mit ,Person“ wie-

dergegeben wird.

Art. 18 regelt dagegen die Forschung an Embryonen in vitro. Offensichtlich handelt es sich
hier nach dem Sprachgebrauch der Konvention nicht um ,Menschen”, ,menschliche Lebe-
wesen*, ,Personen” oder ,jedermann” wie in den bereits zitierten Artikeln, denn sonst héatte
man ohne weiteres genau einen dieser Begriffe verwenden kénnen. Diese begriffliche Unter-
scheidung hangt sicherlich damit zusammen, dass die Konvention fur die Embryonenfor-
schung einen ,besonderen Schutzstandard” definiert. Art. 18 lautet: ,Die Rechtsordnung hat
einen angemessenen Schutz des Embryos zu gewahrleisten, sofern sie Forschung an Emb-
ryonen in vitro zulasst. Die Erzeugung menschlicher Embryonen zu Forschungszwecken ist
verboten.*

Zunachst setzt die Konvention in Satz 1 also voraus, dass es in ihnrem Geltungsbereich Emb-
ryonenforschung gibt. Von ,menschlichen* Embryonen ist nur in Satz 2 die Rede. Diesen
Unterschied will ich aber auRer Acht lassen und davon ausgehen, dass auch in Art. 18 Satz
1 menschliche Embryonen gemeint sind. Das insoweit von den Vertragsparteien geforderte
Schutzniveau heif3t ,angemessener Schutz“. Dieses Schutzniveau ist meiner Auffassung
nach denkbar gering. Die Forderung nach ,angemessenem Schutz“ ware fir ,jedermann®,
.Menschen*, auch ,menschlichen Lebewesen“ oder ,Personen“ undenkbar. Die Formel vom
.-angemessen Schutz* verdeckt nur notdirftig, dass man sich offensichtlich nicht auf ein klar
definiertes Schutzniveau hat einigen kénnen. Um zu verdeutlichen, was man von einem ,an-
gemessenem Schutz*“ halten kann, stellen Sie sich bitte vor, einen x-beliebigen Strafrechts-
paragraphen durch folgende Norm zu ersetzen: ,Wer sich unangemessen benimmt, wird
angemessen bestraft’. Vollig zu Recht wirde eine solche Vorschrift als ,Gummiparagraph®,
als zu unbestimmt und rechtsstaatlichen Anforderungen nicht geniigend, kritisiert. Im Grunde
fehlt es daher an einer Regelung tUberhaupt, denn jede Regelung setzt voraus, dass der Ad-
ressat erkennen kann, was von ihm inhaltlich gefordert ist. Das ist hier meines Erachtens
nicht der Fall.

Hierbei ist jedoch zu bedenken, dass in allen Mitgliedsstaaten des Europarates, in denen
kiinstliche Befruchtungsverfahren ohne gré3ere Beschrankungen praktiziert werden — und
das sind alle, auf3er Deutschland und neuerdings auch Italien —, jede Menge Embryonen, die
nicht unmittelbar fir Fortpflanzungszwecke benotigt werden, fir die Forschung zur Verfi-
gung stehen. Ich erinnere nur an die grol3 angelegte Embryonen-Vernichtungsaktion in den
britischen Fortpflanzungskliniken im Jahr 1996. In Hinblick auf die Embryonenforschung er-
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gibt sich also meines Erachtens aus Art. 18 Satz 2 keine ernsthafte Beschrankung. Die Bio-
medizinkonvention enthalt damit insgesamt weder auf der Tatbestandsseite noch bei den
Rechtsfolgen akzeptable Regelungen zur Embryonenforschung.

Noch unubersichtlicher wird die Angelegenheit, wenn man die Erlauterungen zur Biomedi-
zinkonvention im so genannten Explanatory Report bertcksichtigt. Dort heil3t es in Ziffer 18:
.Die Begriffe jedermann’ — englisch: ,everyone’, franzésisch: toute personne’ — werden in
dem Ubereinkommen nicht definiert.“ Diese Begriffe werden gleichbedeutend in der engli-
schen und der franzésischen Fassung der Europaischen Menschenrechtskonvention ver-
wendet, die sie jedoch nicht definiert. Da ein Konsens tber die Definition dieser Begriffe un-
ter den Mitgliedstaaten des Europarats nicht zustande gekommen ist, wurde beschlossen,
jeweils dem innerstaatlichen Recht die Definition dieser Begriffe zum Zwecke der Anwen-
dung dieses Ubereinkommens zu tiberlassen. Genau genommen bezieht sich diese Passa-
ge nur auf Art. 1 und ggf. 15 der Konvention, weil es hier um den Begriff ,jedermann” geht.
Aber hier geht es immerhin auch um die Gewahrleistung der Grundrechte und Grundfreihei-
ten fur ,jedermann®, und wir wissen nicht, wer ,jedermann” ist. Es kdnnte theoretisch — je-
denfalls nach Ansicht einzelner Staaten des Europarates — auch der menschliche Embryo
sein. Doch die soeben gemachte Einschrankung zeigt gerade, dass diese Art des ,Uberein-
kommens* wenig sinnvoll ist: Sinn und Zweck einer multilateralen oder einer multinationalen
Konvention ist es doch, gemeinsame Regelungen zu treffen. Wenn man sich aber gleichzei-
tig dartiber einig ist, dass jeder Vertragspartner den Tatbestand der Regelung selbst definie-
ren kann, kann von vornherein von einer gemeinsamen Regelung nicht gesprochen werden.

Auf den ersten Blick erscheint dagegen Ziffer 19 des Erlauternden Berichts klarer. Dort heif3t
es namlich: ,Der Begriff menschliches Lebewesen’ wird in diesem Ubereinkommen auch
verwendet, um die Notwendigkeit des Schutzes der Wirde und der Identitéat aller menschli-
chen Lebewesen zum Ausdruck zu bringen. Es wurde anerkannt, dass die Wirde und de
Identitdt eines menschlichen Lebewesens einem allgemein anerkannten Prinzip zufolge ab
dem Zeitpunkt zu achten sind, an dem das Leben beginnt.”

Diese letzte Passage klingt wie eine einigermal3en klare Aussage: Ab dem Zeitpunkt, an
dem das Leben beginnt, sollen Wiirde und Identitat eines menschlichen Lebewesens geach-
tet werden. Abgesehen davon, dass diese Erlauterung nicht Bestandteil der Konvention ist
und daher die Vertragsstaaten nicht bindet, ist mit dem Hinweis auf den Beginn des Lebens
letztlich aber auch noch nichts gewonnen. Es ist uns allen sicherlich — genauso wie den Ver-
tragsstaaten — bewusst, dass der Begriff ,Leben” im Zusammenhang mit den Bestimmungen
der Biomedizinkonvention so zu verstehen ist, dass er mindestens im Sinne des ,Lebens
eines menschlichen Lebewesens* zu verstehen ist, denn ,Wurde und ldentitat* lebender
Gewebe oder lebender Blutzellen sind von Ziffer 19 des Berichts sicher nicht gemeint. Wenn
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aber von ,Leben® im Sinne des Lebens eines ,menschlichen Lebewesens* gesprochen wer-
den soll, dann ist eben gerade umstritten und wird auch in der Konvention nicht néher erlau-
tert und nicht definiert, wann ein solches Leben gegeben ist. Diese Definition Gberldasst man
ausdrticklich den Vertragsstaaten. Wie man es auch dreht und wendet: Auch unter Zuhilfe-
nahme des Erlauternden Berichts kann den Bestimmungen der Konvention meines Erach-
tens eine die Forschung irgendwie einschrankende Regelung nicht entnommen werden.

Zum Stichwort Embryonenforschung gehoért sicherlich auch das Thema Klonen, da sich alle
Klontechniken zweifellos noch im Forschungsstadium befinden. Art. 1 des Zusatzprotokolls
zum Klonen verbietet ,jede Intervention, die darauf gerichtet ist, ein menschliches Lebewe-
sen zu erzeugen, das mit einem anderen lebenden oder toten menschlichen Lebewesen
genetisch identisch ist.”

Da gemall Art. 3 des Zusatzprotokolls alle Bestimmungen der Biomedizinkonvention ent-
sprechend anzuwenden sind, bleibt — wie ich schon ausgefiihrt habe — unklar, wer oder was
als ,menschliches Lebewesen”“ anzusehen ist. In Austibung des im Erlauternden Berichts der
Konvention bereits angefiihrten und in Ziffer 6 des Erlauternden Berichts des Zusatzproto-
kolls wiederholten Rechts der Vertragsstaaten, selbst festzulegen, was sie unter einem
»-menschlichen Lebewesen* verstehen wollen, haben z. B. die Niederlande férmlich erklart,
dass sie unter einem ,menschlichen Lebewesen” einen Menschen nach der Geburt verste-
hen: ,In relation to article 1 of the protocol the government of the Kingdom of the Netherlands
declares that it interprets the term ,human being' as referring exclusively to a human indivi-
dual, i. e. a human being who has been born*“.

Die Biomedizinkonvention, einschlie3lich des Klonzusatzprotokolls, erlaubt damit die Ver-
wendung menschlicher Embryonen in der Forschung in praktisch unbeschréanktem Umfang.
Unter ,Verwendung" ist in diesem Zusammenhang insbesondere auch der ,Verbrauch®, d. h.
die Tétung menschlicher Embryonen zu verstehen. Das gilt grundsatzlich fur jede Art der
Forschung, einschlie3lich des Klonens, solange die geklonten Embryonen nicht geboren
sind. Wer in menschlichen Embryonen aber mehr sieht als forschungstaugliche Biomasse,
kann mit dieser Regelung nicht zufrieden sein.

Aufgrund des terminologischen Durcheinanders sind die hier besprochenen Bestimmungen
nicht nur als ein Spezialproblem der Embryonenforschung anzusehen. Sie bergen meines
Erachtens ein wesentlich groReres Konfliktpotential. Begriffe wie ,Mensch®, ,menschliches
Lebewesen®, ,Person“ oder ,jeder* missen nicht nur im Kontext der Embryonenforschung
eine klare Kontur haben. Diese grundlegenden Rechtsbegriffe kdnnen in zahlreichen Uber-
aus wichtigen und zentralen Kontexten von Bedeutung sein: m Kontext des Umgangs mit
Menschen mit Behinderung, beim Umgang mit Schwerstkranken und Sterbenden - z. B.
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beim Thema Wachkoma, in der Forschung an und mit nicht einwilligungsfahigen Personen in
Bezug auf den Begriff ,Person —, bei Inter-Spezies-Forschungen wie der Xenotransplantati-
on oder auch in den Neurowissenschaften. Es ist daher ein grundlegender Mangel der Bio-
medizinkonvention, dass sie durch ihre Terminologie mehr Verwirrung als Klarheit stiftet.

In Bezug auf die Regelung zur Embryonenforschung ist meines Erachtens festzuhalten, dass
die Biomedizinkonvention keinen auch nur anndhernd brauchbaren Schutz menschlicher
Embryonen gewahrleistet. Wer nicht darin Gbereinstimmt, was Gegenstand einer gemeinsa-
men Regelung sein soll, trifft letztlich gar keine Regelung. Er setzt weder Standards noch
Mindeststandards.

Ich kann daher mit Blick auf die Fragestellung der heutigen Tagung: ,Die Biomedizinkonven-
tion - jetzt unterzeichnen?“, nur folgende Schlussfolgerung ziehen: Solange nicht klar ist,
was sich materiell hinter Art. 18 der Konvention verbirgt, empfiehlt sich eine Unterzeichnung
nicht.

Danke schon.

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Beckmann. Jetzt bitte ich Frau Riedel, sachverstandiges

Mitglied der Kommission, um ihr Statement.

SV Ulrike Riedel: Ich soll mich zur ,genetischen Diagnostik auRern. In der Biomedizinkon-
vention befassen sich nur die Art. 11 und 12 mit der genetischen Diagnostik, und darin wird
auch nur ein Teilbereich geregelt. In diesen Artikeln wird das Verbot der Diskriminierung und
der Umgang mit pradiktiven Tests geregelt, also solchen Gentests, die eine noch nicht aus-
gebrochene Erkrankung oder Veranlagung vorhersagen kdnnen. Alles andere soll einem
Zusatzprotokoll Uberlassen bleiben, das es aber trotz mehrjahriger Verhandlungen noch
nicht gibt. Es wird noch daran gearbeitet.

Art. 12 der Konvention legt fest, dass pradiktive Tests nur im Zusammenhang mit einer an-
gemessenen genetischen Beratung zulassig sind. Das ist unproblematisch. Dies ist in
Deutschland zwar noch nicht gesetzlich geregelt, es gibt es aber einen Konsens dartber und
ist in der Arztlichen Richtlinie zur pradiktiven Diagnostik, die 2003 erlassen wurde, fir das
Berufsrecht der Arzte bereits heute festgelegt. Art. 12 regelt aber, dass pradiktive Tests aus-
schlie3lich fur gesundheitliche Zwecke oder fur gesundheitsbezogene Forschung zuldssig
sind. Sie mussen also dem gesundheitlichen Wohl des Betroffenen oder mitbetroffenen Ver-
wandten oder der medizinischen Forschung dienen. Damit werden genetische Tests zum
Zwecke der Anbahnung von Versicherungsvertragen ausgeschlossen, da diese allenfalls
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dem finanziellen Interesse des Versicherers dienen kdnnten. Das Gleiche gilt fir die Anbah-
nung von Arbeitsvertragen, soweit der Gentest nicht erforderlich ist, um eine erhebliche Ge-
fahrdung des Arbeitnehmers oder Dritter bei der Arbeit auszuschliel3en. Solche Gentests gibt

es aber noch nicht.

Gentests zu Versicherungszwecken sind, wie vorher erwahnt, zwar nach der Biomedizinkon-
vention verboten, sie sind aber derzeit in Deutschland nicht verboten. Die private Versiche-
rungswirtschaft drangt meines Wissens auch darauf, ein gesetzliches Verbot nicht zu fixie-
ren. Sie hat sich zwar im Wege einer freiwilligen Selbstverpflichtung bis 2011 bereit erklart,
auf die Durchfihrung von Gentest vor Abschluss von Versicherungen zu verzichten, aber
das kann natirlich jederzeit zurickgenommen werden. Die Versicherer argumentieren, dass
ein Verbot von Gentests fir Versicherungszwecke ihre verfassungsrechtlich geschitzten
Rechte als Privatversicherer verletze und verlangen, dass Deutschland, falls es die Konven-
tion zeichnet, einen Vorbehalt gegen diese strikte Regelung macht, um die Regelung tber-
winden zu kdnnen. Her hat die Konvention also international einen hohen Standard gesetzt,
was ich vor allen Dingen deswegen fir erwdhnenswert halte, weil die Versicherungsunter-
nehmen international tatig sind - und kaum noch national.

Zum Stand der Debatte der genetischen Diagnostik: Seit 1994, als der Bund die Gesetzge-
bungskompetenz fiir die genetische Diagnostik im Grundgesetz bekommen hat, wird der
Erlass eines Gesetzes, das die genetische Diagnostik am Menschen speziell regelt, umfas-
send diskutiert. Die ersten Regelungsvorschlage kamen vom Ethik-Beirat des Bundesge-
sundheitsministeriums, den die damalige Gesundheitsministerin Frau Fischer eingesetzt hat-
te. Im Mai 2002 folgten die umfassenden Empfehlungen der Enquete-Kommission ,Recht
und Ethik der modernen Medizin“ des Bundestages. Im letzten Jahr hat die rot-grine Koaliti-
on eine Arbeitsgruppe eingesetzt, um einen gemeinsamen Gesetzentwurf der Koalition zu
erarbeiten. Die Beratungen waren fast abgeschlossen, doch wird es wegen des wahrschein-
lich vorzeitigen Endes der Legislaturperiode nicht mehr zu einem Gesetz kommen. Ich halte
das vor allen Dingen deshalb fir bedauerlich und auch bedenklich, weil sich inzwischen die
Stimmen mehren, die keinen prinzipiellen Unterschied mehr zwischen genetischen und an-
deren medizinischen Informationen sehen wollen und eine spezielle gesetzliche Regelung
der genetischen Diagnostik Uberhaupt nicht mehr fur erforderlich halten, oder eine nivellierte
Regelung fir alle medizinischen Informationen treffen wollen. Zu Letzterem wird es natirlich
nicht kommen. Da wir nach Jahrzehnten der Diskussion noch kein kodifiziertes Medizinrecht
haben, halte ich das fur ausgeschlossen.
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Der Gesetzentwurf der Koalitionsarbeitsgruppe ging dagegen noch davon aus, dass geneti-
sche Daten auf Grund ihrer besonderen Aussagekraft Uber lange Zeitraume und ihrer Rele-
vanz fur Fortpflanzung, Verwandtschaft und Lebensfiihrung besondere Daten sind, und dass
es einer besonderen, ausfuhrlichen gesetzlichen Regelung bedarf, die vor allen Dingen ei-
nen Ausgleich zwischen dem Recht auf Wissen und dem Recht auf Nichtwissen herbeifihrt.

Ich kann in der kurzen Zeit hier nicht im Einzelnen das ausfiihren, was gesetzlich weitestge-
hend geregelt werden sollte. Wenn der eine oder andere Fragen hat, konnen wir das in der
Diskussion nachholen. Ich mdchte nur eine Frage aufgreifen, die auch die Konvention be-
trifft: die genetische Forschung an Nichteinwilligungsfahigen. Hier war in der Koalitionsar-
beitsgruppe Konsens, dass bei erwachsenen Nichteinwilligungsfahigen eine nicht-
eigennutzige genetische Forschung unzulassig ist, wie das auch in der EU-Richtlinie zur ,gu-
ten Kklinischen Praxis“ und im Arzneimittelgesetz fur die klinische Prifung von Arzneimitteln
an erwachsenen Nichteinwilligungsfahigen nunmehr endgultig festgelegt ist.

Ungeklart geblieben ist in den Beratungen aber die Frage der Zulassigkeit und Grenzen der
genetischen Forschung an Proben und Daten von Kindern. Mit Kindern meine ich Minderjéah-
rige, die nicht einwilligungsfahig sind, also Minderjahrige bis zum Alter von etwa 16 Jahren.
Wie ist hier der aktuelle Stand? In Deutschland ist die klinische Prifung an Menschen nur
punktuell geregelt. Am ausftihrlichsten im Arzneimittelgesetz, im Medizinproduktegesetz und
im Strahlenschutz. Fir die Arzneimittelforschung — und nur hier — gilt nunmehr eine nicht-

eigennutzige Forschung an Minderjahrigen - das ist der so genannte ,Gruppennutzen“ -

unter bestimmten Voraussetzungen, die der Konvention und dem Zusatzprotokoll entlehnt
sind, als zulassig. Unter anderem darf die Intervention nur minimale Risiken und Belastun-
gen mit sich bringen. Damit soll eine absolute Grenze gesetzt werden, die einer Abwagung —
etwa mit einem maoglicherweise hohen Nutzen — nicht zuganglich ist. Die Behdrden und E-
thik-Kommissionen haben die Einhaltung der Grenze zu prufen und zu bewerten. Dartber
hinaus wurden in dieser Novelle des Arzneimittelgesetzes auf Betreiben der Engquete-
Kommission auch andere Schutzvorschriften verstarkt, die die Berlcksichtigung des mut-
malilichen oder ablehnenden Willens des Kindes betreffen und dartber hinaus Regelungen
zur Aufklarung und Einwilligung des gesetzlichen Vertreters. AuRerdem wurde in 8§ 40 klar-
gestellt, dass eine Arzneimittelforschung hinsichtlich Prophylaktika und Diagnostika grund-
satzlich nur an kranken Kindern oder Kindern mit einem Krankheitsverdacht erfolgen darf,
also nicht an gesunden Kindern.

Das Arzneimittelgesetz legt damit einen erheblich héheren Standard fest, als die entspre-
chende EU-Richtlinie. In der Begriindung zur Gesetzgebungshovelle werden Beispiele fur
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die Interventionen mit minimalen Risiken genannt. Zitat: ,Messen, Wiegen, Befragen, Beo-
bachten, Auswertung von Speichel, Urin und Stuhlproben, Auswertung bereits gewonnener
Blutproben, zusétzliche Entnahme einer geringen Menge an Blut aus einem bereits vorhan-
denen Venenzugang, funktionsdiagnostische Untersuchungen wie EEG und EKG sowie Ka-
pillarblutentnahme, soweit dies erforderlich ist. Eine Blutentnahme durch Punktion einer peri-
pheren Vene erfillt diese Voraussetzung des minimalen Risikos nicht generell.”

Das Arzneimittelgesetz geht damit also indirekt davon aus, dass eine nicht-eigenniitzige For-
schung an Kindern unter den festgelegten engen Voraussetzungen keine Instrumentalisie-
rung des Menschen in seinem Kern darstellt und nicht die Menschenwirde des Kindes ver-

letzt, sonst ware das nicht geregelt worden.

Was heil3t das jetzt fur die Forschung an Kindern in anderen, nicht dem Arzneimittelgesetz
unterliegenden Bereichen, also z.B. bei der genetischen Forschung, bei der psychologi-
schen Forschung, der Erforschung neuer Operations-, Behandlungs- und Diagnosemetho-
den? Hier gibt es noch keine gesetzliche Regelung zur klinischen Prifung. Anwendung fin-
den die nternationalen berufsstandischen Regelungen, wie die Helsinki-Deklaration, die im
Schutzstandard allerdings hinter dem Zusatzprotokoll der Biomedizinkonvention zurtickbleibt,
und die allgemeinen Regelungen des BGB zum Kindschaftsrecht. Letztere verpflichten die
Eltern zur Beachtung des Kindeswonhls bei der der Austibung der elterlichen Sorge. Und wie
wir wissen, ist die vorherrschende Meinung, dass es den Eltern nicht gestattet ist, nicht-
eigennitziger Forschung an Kindern zuzustimmen, weil dies dem Wohle des Kindes nicht
entspricht. Aber auch hier gibt es fur die genetische Forschung einen Graubereich in der
Praxis, der meines Erachtens dringend einer Aufhellung durch eine klare Regelung bedarf.

Das ist aber nicht so einfach zu machen, da es im Grundgesetz keine allgemeine Rege-
lungskompetenz des Bundes fiur die Forschung am Menschen gibt, sondern nur fur spezielle
Bereiche. Im Arzneimittelrecht und Gendiagnostikrecht gibt es eine Bundeskompetenz. An-
sonsten gibt es — soweit diese Bereiche nicht betroffen sind — nur Teilregelungen, die an die
Kompetenz fur das birgerliche Recht und das Strafrecht angehangt sind. Wirde alerdings
das Zusatzprotokoll ,Biomedizinische Forschung” ratifiziert, das ein ausfuhrliches und um-
fassendes Forschungsgesetz darstellt, dann hatten diese Regelungen den Rang eines Bun-
desgesetzes unabhéngig davon, wie die Gesetzgebungskompetenz im Bund und in den
Landern verteilt ist, soweit das Protokoll nicht auf bestehende, innerstaatliche Regelungen
zuriickverweist. Das ist bei der Forschung an Nichteinwilligungsfahigen der Fall. Da heifl3t es
in Art. 15 des Zusatzprotokolles, dass Forschung an Nichteinwilligungsféahigen nach Mal3ga-
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be der Rechtsordnung der einzelnen Staaten zuléssig ist. Da wirde also das BGB weiter

gelten.

Speziell zur genetischen Forschung: Hier gibt es eine Bundeskompetenz. Dabei ist im Ge-
setzgebungsverfahren vor allem zu klaren, inwieweit nicht-eigennitzige genetische For-
schung mit Proben und Daten von Kindern notwendig ist. Das ist eine wissenschatftliche und
eine Fachfrage. hwieweit nicht-eigenniitzige genetische Forschung mit Proben und Daten
von Kindern zuldssig sein sollte und welche Grenzen hier geregelt werden sollten, ist eine
rechtliche Frage. Die padiatrisch medizinische Wissenschaft halt die nicht-eigenniitzige, also
SO genannte ,gruppennitzige”, genetische Forschung zur Erforschung von genetisch beding-
ten Kinderkrankheiten fir erforderlich. Dabei wird wie folgt argumentiert: Die Genforschung
sei derzeit Uberwiegend Grundlagenforschung ohne konkrete therapeutische Anwendungs-
maoglichkeiten. Eine Beschréankung der Zuldssigkeit auf Forschung mit einem individuellen
Nutzen fur das Kind oder auf kranke Kinder, wie dies im Arzneimittelgesetz und bei der Ent-
wicklung von Therapeutika geregelt ist, wirde der Entwicklung der genetischen Forschung
nicht gerecht werden. Das gelte vor allem fur die Erforschung der Ursachen von multifakto-
riellen Krankheiten bei Kindern. Genetische Faktoren scheinen — das ist die Forschungs-
hypothese — eine wichtige, aber nicht ausschlie3liche Rolle bei einer Vielzahl von Erkran-
kungen im Kindesalter zu haben. Die Grundlagenforschung erfolgt daher mit einer Langs-
schnittuntersuchung, bei denen genetische Untersuchungen sowohl an friih erkrankten als
auch an gesunden Kindern durchgefihrt werden missen. Beispiele sind Herz-Rhythmus-
Stérungen im Zusammenhang mit dem plétzlichen Kindstod, Ubergewicht, Diabetes mellitus
und allergische Erkrankungen wie Asthma und Neurodermitis. Man vermutet, dass all diese
Erkrankungen als Folge einer komplizierten Wechselwirkung von Genen und Umwelteinflis-
sen im Kindesalter entstehen. Um die mitwirkenden genetischen Faktoren zu identifizieren,
muss eine grofRe Anzahl von kindlichen Patienten untersucht werden. Das Genmuster eines
Patienten muss also mit seinen gleichermal3en erkrankten und auch gesunden Geschwistern
und mit nicht verwandten, gleichaltrigen Kindern in der Bevdlkerung verglichen werden. Die-
se Forschung wird kaum jemals eigenniitzig sein, da es um Grundlagenforschung geht. Bis
zur Entwicklung von Praventions- oder Therapiemdglichkeiten vergehen Jahre, so dass die
Probanden meist nicht mehr selbst von den Ergebnissen profitieren kénnen. Das gilt erst
recht fir Krankheiten, die schon im Kindesalter zum Tod oder zu irreversiblen Schaden fiih-

ren.
Ich habe lhnen das dargestellt, weil ich der Meinung bin, dass dies ein ganz wichtiger Punkt
ist, der im Gesetzgebungsverfahren noch einer intensiven Diskussion und einer Klarung be-

darf. Hier geht es um den Ausgleich des Interesses an einer dem Gemeinwohl und allen
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Menschen und Kindern dienenden Forschung einerseits und der Notwendigkeit des Schut-
zes des einzelnen Kindes vor Instrumentalisierung. Lasst man die nicht-eigennitzige For-
schung in der Genforschung auch fur Kinder zu, dann darf das nattrlich nur unter der Vor-
aussetzung minimaler Risiken und minimaler Belastungen erfolgen. Dies ist ein ganz wichti-
ger Punkt, denn was eine Intervention mit minimalem Risiko und minimaler Belastung ware,
stellt sich bei der genetischen Forschung in einem erweiterten und anderen Sinne dar: An-
ders als bei der Prifung von Arzneimitteln ist bei der Durchfiihrung einer genetischen Unter-
suchung in der Regel kein oder nur ein geringer korperlicher Eingriff erforderlich, wie Spei-
chelprobe oder Mitbenutzung — das ist meistens der Fall — von vorhandenem Blutproben.
Fragen der Risiken und Belastungen stellen sich hier dagegen vor allem im Hinblick auf
maogliche Eingriffe in das Personlichkeitsrecht durch die Erhebung und Verwendung geneti-
scher Proben und Daten sowie psychische Beeintrachtigungen durch Beunruhigungen durch
eventuelle Untersuchungsergebnisse. Hier muss meines Erachtens geklart werden, was mi-
nimale Risiken und Belastungen in der Genforschung sind. Vor allem muss geklart werden,
wie dabei — das ist ganz wichtig — das Recht des Kindes auf Nichtwissen gewahrt werden
kann. Das ist derzeit noch ungeldst. Ohne einen wirksamen rechtlich verankerten Person-
lichkeits- und Datenschutz wird man jedenfalls nicht von einem minimalen Risiko ausgehen
kénnen. Dazu gibt es Ubrigens auch im Zusatzprotokoll in der Biomedizinkonvention noch
keine Antworten bzw. Regelungen.

Zu den anderen ungeregelten Bereichen: Ich halte auch da eine Regelung fir dringend er-
forderlich. Sicher wird Frau Lubenow heute Nachmittag noch etwas sagen zu den Fragen:
Wie bekommen wir héhere Standards, soweit sie in der Biomedizinkonvention verankert sind
— das ist vor allen Dingen im ,Zusatzprotokoll Forschung“ der Fall —, in das deutsche Recht
hinein? Da besteht, wie ich eben sagte, nicht unbedingt eine Bundeskompetenz. Hierfir wa-
ren die Lander zustandig. Und ich denke auch, dass diese unklare rechtliche Struktur ihren
Grund darin hat, dass das Medizinrecht, soweit es nicht Arzneimittel, Medizinprodukte, Gen-
diagnostik und Ahnliches betrifft, eben den Landern unterliegt. Wir hatten allerdings ein Bun-

desgesetz wenn wir das Zusatzprotokoll ratifizieren wurden.

Zum Schluss ganz allgemein: Die Biomedizinkonvention ist als Rahmenkonvention gedacht.
Sie soll einer Nivellierung der ethisch-rechtlichen Standards durch die internationale Konkur-
renz vorbeugen. Das ist nur mit volkerrechtlichen Vertragen maoglich, in denen das Machbare
verhandelt wird und in deren Folge in den einzelnen Staaten anspruchsvollere Regelungen
getroffen werden. Wenn man in das européische Ausland blickt, muss man sagen, dass eine
breite Gultigkeit der Konvention mit Sicherheit das européische Niveau nicht senken, son-
dern erheblich anheben wiirde.
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Die gundlegende Frage ist also: Folgt aus der volkerrechtlichen Vereinbarung niedriger
Normen eine Erosion der anspruchsvolleren nationalen Normen? Ich meine, dass sich diese
Frage, die man sicherlich 1997 mit Fug und Recht bejahen konnte, heute nicht mehr so klar
beantworten lasst. Damals wurde die Diskussion auch tUberwiegend in Bezug auf das inner-
staatliche Recht und die innerstaatlichen Standards geflihrt. Heute ist es so, dass ein GroR3-
teil der Staaten, die die Konvention noch nicht ratifiziert haben, es deshalb nicht tun, weil
ihnen die Standards zu hoch sind. Das heil3t, dass die Lage insofern untibersichtlich gewor-
den ist, dass man nicht mehr sagen kann, dass eine Nichtzeichnung heute ein Bekenntnis zu
hoheren Standards ist, sondern es kann genauso gut ein Bekenntnis zu niedrigeren Stan-

dards sein. Ich denke, hiertiber miissen wir noch diskutieren.

Vielen Dank.

Vorsitzender: Vielen Dank, Frau Riedel. Ich mdchte jetzt Herrn Prof. Dr. Mieth gleich mit auf
das Podium bitten. Und jetzt sind in der Tat die Birgerinitiativen an der Reihe, ihre State-
ments zu machen. Als Erste ist Frau Feyerabend vom ,Forum zur Beobachtung der Biowis-

senschaften e. V.“ dran.

Teilnehmerin Erika Feyerabend: Herzlichen Dank fir die Einladung. Bevor ich auf die Fra-
ge des Offentlichen Birgerforums kurz eingehe, die mich etwas befremdet hat, muss ich
sagen, dass ich gerne die Geschichte der Auseinandersetzung um die Biomedizinkonvention
etwas vervollstandigen mochte. Bei den Einleitungen sah es so aus, als hatte die Geschichte
1997 oder 1998 begonnen, sie hat aber bereits 1994/95 begonnen. Ich war eine von vier
Einzelpersonen, die Kenntnis von dieser Konvention bekommen haben. Wir stuften das da-
mals als ,brisant” ein, Ubersetzten die Konventionsentwirfe und schickten sie mit einer ein-
deutig kritischen Stellungnahme versehen an die Offentlichkeit. Das bewirkte dann einen
Schneeballeffekt in den Parlamenten, in den kirchlichen Organisationen und auch den Me-
dien. Dieses soll noch einmal die zivilgesellschatftliche Seite dieser ganzen Auseinanderset-
zung, die damals gelaufen ist, deutlich machen. Die Politiker, die damals — ich meine das
nicht personlich diskreditierend oder die Inkompetenz einer Einzelperson anklagend — unter
anderem im Europarat saf3en und auch den Auftrag zur Erstellung einer solchen Konvention
gaben, haben, glaube ich, die Brisanz dieses Vorhabens selbst nicht erkannt. Sie haben sich
durch die Delegation dieser Aufgabe an ein Ethikgremium innerhalb Europas die Kontrolle
und auch die Gestaltungsmaoglichkeiten zum Teil aus der Hand nehmen lassen. Das ist im
Prozess der offentlichen Auseinandersetzung jedenfalls teilweise relativiert worden. Die
Auseinandersetzung hat Jahre angedauert, und ich meine, dass es bislang entgegen vieler
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Versuche von Forschungsverbanden und Expertengremien, wie dem Lenkungsausschuss
fur Bioethik des Europarates (CdBl), im 6ffentlichen deutschen Diskurs immer noch Konsens
ist, den Schutz dieser besonders verletzlichen Menschen, zumindest der Nichtenscheidungs-
fahigen, als prinzipiell und nicht hintergehbar anzusehen. Ich bin auch der Meinung, dass
sich daran uber die Jahre nichts geandert hat, ungeachtet der — wie ich ganz am Anfang
schon sagte — mir etwas befremdlich anmutenden Formulierung, dass nunmehr ein Birgerfo-
rum diese Frage erneut als unbeantwortet und offen ansahe. Ich finde, Frau Prof. Dr. Daub-
ler-Gmelin hat das auch schon gesagt, die damaligen Diskussionen und Kontroversen waren
unter den gegebenen Umsténden ein Uberaus positives Beispiel 6ffentlicher Meinungs- und
Willensbildung. Und die fand durch viele Auseinandersetzungen statt und weniger durch das,
was heute zunehmend Ublich wird, ndmlich durch Hochrechnungen von Umfrageinstituten
politisch gewtinschte Mehrheiten herzustellen oder abzubilden, in deren Namen dann hierzu-
lande Gesetzesinitiativen auf den Weg gebracht werden, z. B. fur Sterbehilfe nach mutmalf3li-
chem Willen nichtentscheidungsfahiger Patienten. Das ist ja eine andere Gefahr fur den Per-

sonenkreis der Nichtentscheidungsfahigen, die gerade politisch diskutiert wird.

Es ist fur meine Begriffe — ich habe die Einladung ernst genommen — bemerkenswert, dass
nun die kaum beachtete und wenig diskutierte Reform des Deutschen Arzneimittelgesetzes
zum Anlass genommen wird, die Unterzeichnung der Biomedizinkonvention auf die politische
Tagesordnung zu setzen. Ich finde andere Fragen wesentlich interessanter. Wer macht denn
die hier zur Debatte stehende Frage drangend? Burger- und Birgerinitiativen oder beruflich
und ehrenamtlich Tétige in Pflege und arztlicher Betreuung dieser Menschen sind es jeden-
falls nicht. Interessant ware auch die Frage: Ist die 12. Novelle des Arzneimittelgesetzes, die
Frau Riedel auch schon angesprochen hat, unter den konkreten praktischen und politischen
Bedingungen von Forschung und Forschungskontrolle tGberhaupt verantwortbar? Ich meine
auch — das formuliere ich auch als Kritik —, dass die fremdnutzige Forschung bei nichtent-
scheidungsféhigen Menschen, in diesem Fall eben Minderjéahrigen, trotz der bekannten, G-
berwéltigenden Ablehnung der Biomedizinkonvention durch die Hintertlr des Arzneimittelge-
setzes ins deutsche Recht eingeschrieben worden ist. Das ist symbolisch nicht unbedeutend.
In diesem Arzneimittelgesetz ist der im Rahmen der Konventionsdebatte immer kontrovers
diskutierte Gruppennutzen in klinischen Prifungen bei kranken Kindern unter bestimmten
Konditionen legitim geworden. Diese Kinder, aber auch — das ist wenig diskutiert worden —
kranke entscheidungsfahige Erwachsene kénnen unter dem Gesichtspunkt dieses Gruppen-
nutzens bei doppelt blinden Studien in Kontrollgruppen integriert werden, und es kdénnen
ihnen dann unter Umstéanden bewéhrte Therapeutika vorenthalten werden. Das ist der eine
Punkt, der problematisch ist.
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Der andere Punkt ist, dass die Ethik-Kommissionen im Zusammenhang mit dieser Geset-
zeséanderung oder -reform zu Patientenschutzinstitutionen mit Behérdencharakter aufgewer-
tet worden sind. Sie sollen gemeinsam mit staatlichen Stellen Missbrauch verhindern. Die
Enquete-Kommission ,Ethik und Recht der modernen Medizin“ hat dankenswerterweise ein
ausgesprochen informatives Gutachten zur Abeit der Ethik-Kommissionen bei Herrn von
Dewitz und anderen in Auftrag gegeben. Die Autoren dieses Gutachtens zeigen erhebliche
strukturelle Defizite in der Arbeit der Kommissionen auf und demonstrieren auch empirisch,
dass die beschworene Selbstkontrolle dieser Gremien in keiner Weise funktioniert. Nur als
Stichwort: Rund 200 Antrage wurden in den Jahren 2002 und 2003 durchschnittlich im Jahr
bearbeitet. Pro Forschungsantrag blieben weniger als 20 Minuten Zeit fur die Beurteilung
durch in der Regel ehrenamtliche Mitglieder. Externe Gutachter wurden selten beauftragt, im
Kommissionsalltag herrschten Loyalitatsdruck und Interessenkonflikte vor. Die Ablehnung
von Antragen ist bemerkenswert selten, namlich 1,8 %. Geheimhaltung tber Genehmigung
und Finanzierung der Studien verhindern 6ffentliche Transparenz. AuRerdem haben Ethik-
Kommissionen schon vor Anderung des Arzneimittelgesetzes Antrage mit Forschungen an
Minderjahrigen und nichteinwilligungsféahigen Erwachsenen, in zwar geringer Zahl, aber im-
merhin, positiv beurteilt. Darunter auch kontrollierte, randomisierte, also offen- und doppel-
blinde Studien. Es gab keine politischen Konsequenzen aus diesem Gutachten, keine Nach-
forschung zu offensichtlich fragwirdigen Genehmigungen seitens deutscher Ethik-
Kommissionen und keine 6ffentliche Diskussionen um aufgezeigte Strukturdefizite. Einer der
Autoren ist erheblich unter Rechtfertigungsdruck geraten. Das kann man als Konsequenz

angeben.

Statt die Bedingungen fir klinische Prifungen standig zu vereinfachen — und auch die 12.
Novelle des Arzneimittelgesetzes ist den privatwirtschaftlich wie 6ffentlich engagierten For-
schern noch nicht weitgehend genug, da werden noch weitere Novellen kommen — waren
Debatten notwendig, wie viele klinische Prifungen in welchem Interesse tberhaupt notwen-
dig sind. Es ist bekannt, dass Pharmaunternehmen sich auf den Markt der Blockbuster kon-
zentrieren, also der Medikamente, die sehr haufig verkauft werden und fir groRe Kranken-
gruppen produziert werden, die in immer neuen Darreichungsformen angeboten werden. Es
ist bekannt, dass sehr selten wirklich neue Substanzen ge- oder erfunden werden und Un-
ternehmen gerne nur betriebwirtschaftlich vorteilhafte Studienergebnisse publizieren. Mitt-
lerweile ist es in Krankenh&ausern — ich habe davon Kenntnis erhalten —, die von privaten
Krankenhausbetreibern aufgekauft worden sind, tblich, dass die Vertragverlangerung von
Arzten unter anderem davon abhangt, ob sie klinische Studien durchfiihren. Die politische
Kontrolle dieses ausufernden Marktes ,Klinischer Studien® ist nicht entwickelt und auch nicht
wirklich gewollt. Die offensichtlich 6konomischen, forschungspolitischen, karrierebedingten
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Interessen in diesem Gebiet werden weitgehend ignoriert und verschwinden hinter den von

Medien und Marketing-Agenturen verbreiteten Fortschritts- und Heilungsmythen.

Patientenschutz ist heute weder durch nationale noch durch internationale Gesetze und
Gremien gewabhrleistet. Nicht die Deregulierung, sondern akribische Nachforschungen in der
praktisch-klinischen Forschungslandschatt, offentliche Debatten um Kontrollen und Méglich-
keiten der Transparenz - z. B. der Arbeit von Ethik-Kommissionen -, das sollte die Aufgabe

der Politik sein und nicht die Unterzeichnung fragwirdiger internationaler Vertrage.

Danke.

Vorsitzender: Vielen Dank, Frau Feyerabend. Bevor ich nun die Moderation an Herrn Prof.
Dr. Mieth Gbergebe und die néachste Burgerinitiative um das Wort bitte, will ich Frau Prof. Dr.
Daubler-Gmelin entschuldigen, die wegen der neuen Umstande in Berlin nun leider das Fo-
rum verlassen muss. Mit Herrn Dr. Wodarg steht flr die Diskussion aber einer der Beteiligten
Parlamentarier aus der Zeit des Wasserwerkbundnisses zur Verfugung. Herr Prof. Dr. Mieth,
ich gebe lhnen das Wort.

Moderator SV Prof. Dr. Dietmar Mieth: Ich mdchte zunachst einmal eine Zwischenbemer-
kung machen. Ich habe in der Pause gesagt, dass es um 13.00 Uhr ein Pressegesprach
geben wirde. Das ist nicht der Fall. Also, Pressegesprache kdnnen nur individuell mit en-
zelnen Teilnehmern der Enquete-Kommission oder sonstigen Teilnehmern aus den Burger-

foren und aus dem allgemeinen Publikum stattfinden.

Ich méchte jetzt Herrn Dr. Lorenz bitten, seinen Beitrag zu leisten. Dr. Lorenz ist Sprecher

der schon oft erwahnten ,Tubinger Initiative gegen die Bioethik-Konvention®.

Teilnehmer Dr. Rolf Lorenz: Meine Damen und Herren, wir sind tief beeindruckt, welches
Lob uns hier umgibt. Und da mag es vielleicht fiir viele von Ihnen nitzlich sein, zu wissen,
wer wir eigentlich sind. Eine Initiative kann in der Praxis ein Verein sein, muss es aber nicht.
Wir sind kein Verein, wir sind auch keine Gesellschaft mit beschrankter Haftung. Wir zahlen
eher zu den Haufenartigen. Wir sind ein loser Haufen von Birgerinnen und Birgern in Tu-
bingen und um Tldbingen herum mit insgesamt immerhin 200 Personen, die sich seit Jahren
laufend fur die Probleme der Bioethik interessieren. Unter diesen gibt es einen Kern von ca.
15-25 Personen, die sich regelmalRig treffen und an dem einen oder anderen Teilproblem

auch arbeiten.
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Die Argumente, die gegen einen deutschen Beitritt zur Biomedizinkonvention sprechen, ha-
ben sich seit Beginn des Streites fir uns nur wenig geéandert. Es sind aber einige Umstande
und Texte bekannt geworden — die nicht allgemein bekannt sind, aber unter Kennern natir-
lich langst bekannt waren —, die das Verstandnis von der eigentlichen Rolle der Konvention
im Rahmen der europaischen Forschungspolitik verbessern kénnen. Und auch solche Ein-
sichten tragen zu einem Urteil fir oder gegen die Konvention bei, ganz abgesehen von den
Detailproblemen, mit denen wir es natirlich auch zu tun haben. Aber ich mdéchte heute auf

diese Details in drei Punkten zu sprechen kommen.

Erstens durch ein Resiimee der ambivalenten Empfindungen, die wir gegen die Konvention
nach wie vor haben. Das haben die meisten schon Hunderte Male gehort, aber ich finde es
wichtig, dass Sie es zum hundertersten Mal horen: Der eigentliche Ausléser des Protests der
Konventionskritiker war vor allen Dingen die so genannte ,fremdniitzige Forschung an Nicht-
einwilligungsfahigen®. Das ist der Art. 17 der Konvention. Und in erster Linie waren es, abge-
sehen von Frau Feyerabend und von ihren Mitstreitern, die Menschen mit Behinderung und
ihre Organisationen in Deutschland, die sich durch diesen Artikel regelrecht bedroht gefiihlt
haben. Man darf nicht vergessen, dass erst wenige Jahre zuvor die Botschaften des australi-
schen Bioethikers Prof. Singer in Deutschland bekannt geworden sind. Wir sind uns ziemlich
sicher, dass es diese Botschaften sind und waren, die den Boden fir ein nachhaltiges Miss-
trauen gegen alles bereitet haben, was mit Bioethik zusammenhangt.

Misstrauen erregt hat aber auch der Text als Ganzes mit seinem Pathos des Schutzes der
Menschenrechte und der Menschenwirde einerseits, und der Wahrnehmung des Lesers
andererseits, dass mancher Artikel doch offensichtlich eine Verletzung derselben bedeutet.
Schon der ausfiihrliche Titel der Konvention ,Ubereinkommen zum Schutz der Menschen-
rechte und der Menschenwtirde im Hinblick auf die Anwendung von Biologie und Medizin“ ist
eine Tauschung. Wer ihn erstmals und unbefangen liest, muss diesen Satz im Sinne von
~Schutz des Menschen vor den Bedrohungen der Biomedizin“ verstehen. Mit Art. 15 spates-
tens schwant dem Leser aber, dass diese Deutung vielleicht ein Missverstéandnis sein kdnn-
te, denn dort steht: ,Wissenschaftliche Forschung im Bereich von Biologie und Medizin wird
vorbehaltlich der Bestimmung dieses Ubereinkommens und sonstiger Rechtsvorschriften
zum Schutz des Menschen frei ausgetibt.” Der feine Unterschied ist leicht zu bemerken: Das
Subjekt des Satzes ist jetzt nicht mehr der ,Menschenrechtsschutz®, sondern die ,Freiheit
der Forschung*, und die Schutzvorschriften bilden nur mehr die Rahmenbedingungen. Nach
der Lektire sitzt man da mit dem Gefuhl: ,Irgendetwas an diesem Text stimmt nicht!“ Dieser
Eindruck verflichtigt sich nach abermaligem Lesen auch nicht, sondern er verdichtet sich zu
der Vermutung, dass hier eine Verschleierung, wenn nicht gar eine bewusste Irreflihrung
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stattfindet. Ich schdme mich nicht zu sagen, dass es mir auch heute immer noch so geht,
und ich staune zunehmend, wie Sprachkiinste Tatsachen und Sachverhalte schaffen, veran-

dern und wegbringen kdnnen. Das ist wirklich eine Meisterleistung dieser Konvention.

Zweitens: Wenn es schon die ehrliche Absicht der Konvention gewesen war, zwei divergie-
rende Interessen, namlich den Menschenrechtsschutz und die Forschungsfreiheit, unter &-
nen Hut zu bringen, durfte erwartet werden, dass das damit beauftragte Gremium eine neut-
rale Position einnimmt. Stattdessen hat das CdBI — das ist die franzdsische Abkirzung fur
.Lenkungsausschuss fur Bioethik des Europarates”; man sagt auch im Deutschen meistens
,CdBI*, man streitet nur, ob es ,der* CdBI oder ,das“ CdBI heil3t — so getan, als verteidige es
leidenschaftlich den Menschenrechtsschutz. h Wahrheit aber nimmt es Partei fur die For-
schungsfreiheit.

Fur die letztere Behauptung gibt es sogar Belege. Sie stammen von der European Science
Foundation (ESF). Das ist eine 1974 vom Europarat gegriindete Vereinigung mit Sitz in
Stral3burg, in welcher sich die grof3en europaischen Forschungsorganisationen zusammen-
geschlossen haben. Das mussen mittlerweile zwischen 60 und 100 sein. Von deutscher Sei-
te gehoren z.B. die Deutsche Forschungsgemeinschaft und die Max-Planck-Gesellschaft
dazu. Schon 1991 hat die ESF die ersten Vorentwirfe der Konvention in die Hand bekom-
men und zeigte sich von deren Lektire alarmiert. In der Folge setzte sie alles daran, als ,Be-
obachter” im CdBlI die weitere Entwicklung unter ihre Kontrolle zu bringen, d. h., den Stand-
punkt der Forschung offensiv in die Beratungen einzubringen. Und im Annual Report des
ESF fur 1996, der 1997 erschienen ist, enthillte die ESF, dass sie es gewesen sei, die die
entscheidenden Formulierungen gegen die fast 40 versammelten Regierungsdelegationen
durchsetzte. Schaut man sich nun die Aufzahlung an, dann sind es genau die Argernisse, die
spater zu den Offentlichen Protesten gegen die Konvention, aber auch gegen das CdBI
selbst gefiihrt haben.

Wenn das stimmt, dann muss daraus der Schluss gezogen werden, dass der Konventions-
text wesentlich anders ausgefallen wére, wenn die ESF-Vertreter nicht dem Redaktionsteam
des CdBI bei der Ausformulierung die Hand gefuhrt hatten oder wenn auch andere Beobach-

ter ihren Einfluss hatten geltend machen und austben kénnen.

Drittens: Von entscheidender Bedeutung ist jener Passus im Annual Report, wonach die ESF
sichergestellt habe, dass ,innerhalb eines angemessenen ethischen Rahmens die notwendi-
ge Forschung fortgesetzt werden konnte®. Was heif3t hier ,fortgesetzt werden konnte*? Man
kommt also auf die Frage, unter welchen Bedingungen denn eigentlich bis dahin an Men-
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schen geforscht worden ist, die keine Einwilligung geben kénnen. Man stellt fest, dass es nur
sehr wenige und sehr weiche Vorschriften fiir klinische Studien mit nichteinwilligungsfahigen
Personen gab, und zwar im Bereich der Arzneimittelprifung — das ist heute schon genannt
worden. Fur klinische Studien, die keine Arzneimittelpriifungen sind, existierten — abgesehen
von der Strahlenschutzverordnung — keinerlei Kriterien. Es war eine Art rechtsfreier Raum,
ideal natdrlich fUr die Forscher, die eigentlich machen konnten, was sie wollten. Nur: Es durf-
te nicht herauskommen! Und deswegen lag Uber diesem ganzen Komplex eine grof3e
Schweigsamkeit von allen Seiten. Die ESF hat in ihrem Annual Report diese Situation genau
beim Namen genannt und hat sie als illegal bezeichnet: Was damals gemacht worden sei,
sei illegal gewesen. Es war ihr Ehrgeiz, die Medizinforschung aus diesem Bereich herauszu-

holen - und zwar mit Hilfe der Biomedizinkonvention.

Aus Zeitgrinden muss ich es dabei bewenden lassen. Diese Punkte zeigen aber auf, was
wir selbst lange Zeit nicht wussten: dass das CdBI offenbar nicht Herr im eigenen Hause war
oder noch ist, weil ein méchtiger Lobbyist an seinen Tisch dréangte und bei den Protokollen
die Richtung vorgab und womdglich noch heute vorgibt. Dass das Ergebnis nicht dem ent-
spricht, was den eigentlichen Initiatoren der Konvention im Europarat schon Ende der 80er
Jahre vorgeschwebt hatte, wissen wir von Herrn Antretter, damals Mitglied der Parlamentari-
schen Versammlung des Europarats. Was aus den urspringlichen Ideen am Ende sehr
schnell geworden war, hat ihn offenbar so enttduscht, dass er bei nachst passender Gele-

genheit gar aus der Politik ausgeschieden ist.

Meine Damen und Herren, heute ist viel die Rede von Werten. Welchen Werten die Konven-
tion — bei aller Menschenwirde-Rhetorik — tatsachlich verpflichtet ist, bleibt nach wie vor un-
deutlich. Aber man ahnt, dass hier die Ideologie des Utilitarismus Pate gestanden hat. Man
spricht auch viel von , Transparenz*“ des Regierungshandelns und von ,demokratischer Parti-
zipation“. Davon sieht man beim CdBI leider nichts — Ubrigens auch nicht bei den Ethik-

Kommissionen.

Die Konvention verdankt somit, wenn das stimmt, ihre heutige Gestalt vor allem dem Um-
stand, dass sie hinter hermetisch verschlossenen Turen entwickelt worden ist. Schon das
allein ist in unseren Augen so argerlich, dass der Bundestag sich weigern sollte, ein solches
Papier zu ratifizieren. Zumal es offensichtlich dazu ausersehen ist, dereinst als der womaog-
lich weltweit gultige Leitfaden fur Fragen der biomedizinischen Forschung die so genannte
~Helsinki-Deklaration“ des Weltarztebundes abzulosen. Dies sind auch Grinde, warum wir

den Beitritt Deutschlands zur Konvention nach wie vor ablehnen.
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Herr Vorsitzender, ich mochte noch eine Bemerkung zu diesem Treffen, zu diesem Burger-
Forum machen: Es zeigt namlich, dass es auch anders geht, dass man so wie hier mit den
Birgern spricht und sich erkundigt, was sie dartiber denken, wenn sie eine Meinung dazu
haben. Unser Dank geht an die Enquete-Kommission und an deren Vorsitzenden Herrn
Rospel! Ich denke, dass ich diesen Dank im Namen aller rund 50 Vertreter von Basisgruppen
ausspreche, die hier aus ganz Deutschland zusammengekommen sind. Es wurde damals in
dem berihmten ,Wasserwerktreffen” eine Parole ausgegeben, die lautet: ,Was alle angeht,

dariber missen auch alle mitreden kénnen!*

Ich danke hnen!

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Dr. Lorenz. th denke, dass Sie den CdBI gentigend her-
ausgefordert haben. Es werden heute Nachmittag drei Vertreter des CdBI sprechen. Das
Wort hat jetzt Frau Muth von der ,Bioethik-Initiative Reutlingen fur Lebensrecht und Men-

schenwirde”.

Teilnehmerin Rosemarie Muth: Sehr geehrte Damen und Herren, auch im Namen der
Reutlinger Bioethik-Initiative bedanke ich mich fir die Mdglichkeit, heute unseren Standpunkt
darzustellen. Unsere Initiative besteht seit 1995. Sie entstand aus der Besorgnis heraus,
dass mit der Biomedizinkonvention Menschenrechte und Menschenwirde den Interessen
von Forschung und Wissenschaft untergeordnet werden konnten. Verschiedene Behinder-
teneinrichtungen des Landkreises Reutlingen, Diakonie, Caritas, Kirchengemeinden, Hospiz,
die Anthroposophische Gesellschaft sowie viele Einzelmitglieder schlossen sich zusammen,
um gegen diese Konvention zu protestieren und zumindest ihre Ratifikation durch Deutsch-
land zu verhindern. Unsere Initiative beschaftigt sich seither vor allem mit Teilgebieten der
Biomedizin, wie Stammzellforschung, Klonen, Praimplantationsdiagnostik, Organtransplanta-
tion oder Sterbehilfe. Durch eigene Vortrage und andere Veranstaltungen, mit Informations-
broschiren, Flyern und padagogischen Materialien informieren wir Uber die Sachverhalte
und Hintergriinde, um eine ethische Debatte anzustoR3en. Dass diese Themen die Menschen
bewegen, zeigen uns unter anderem immer wieder die Kirchen- und Katholikentage, auf de-
nen unsere Infostande auf groRe Resonanz stofRen. Die Menschen sprechen dort von ihrer
Angst, dass bisherige ethische Mal3stdbe dem Fortschritt in der Medizin oder der Wissen-
schaft geopfert werden konnten, dass Menschen nur noch nach ihrem Nutzen fur die Allge-

meinheit beurteilt werden und ihr Wert danach abgewogen werden konnte.
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Als Bioethik-Initiative sind wir Anwaltinnen und Anwaélte dieser Menschen, wenn wir unsere
Stimme erheben. Darum sagen auch wir heute wieder ,Nein“ zu einem moglichen deutschen

Beitritt zur Biomedizinkonvention. Ich mdchte dies kurz begriinden.

Kritikpunkte — wir haben das jetzt schon haufig gehort — an der Biomedizinkonvention waren
vor zehn Jahren vor allem der Art. 17 Abs. 2 ,Fremdnitzige Forschung an nicht einwilli-
gungsfahigen Menschen®, aber auch Art. 18 ,Forschung an Embryonen in vitro“. Dazu kam,
dass wichtige Begriffe wie ,human being“, ,everyone“ und ,person“ in der Konvention
scheinbar zuféllig verwendet, aber nicht definiert wurden. Die jeweilige Definition — wir haben
es gehort — wollte man den Beitrittslandern selbst Gberlassen, da hierzu unter den Verhand-
lungspartnern keine Ubereinstimmung zu erzielen war. Der Verdacht liegt nahe, dass hier
auch eine Definition nach den Vorstellungen von Herrn Prof. Singer durchaus mit im Blickfeld
war. Was aber ist ein Vertrag wert, Uber dessen Inhalt unter den Vertragspartnern keine Ei-
nigung besteht? Was kann das flr ein Schutz sein, wenn nicht einmal definiert werden kann,
was unter dem zu schitzenden Gut zu verstehen ist? Ein solcher Vertrag ist wertlos. Er hat
darum schon im Ansatz das hehre Ziel, einen Mindeststandard zu schaffen, verfehlt. Die
Maoglichkeit, zu jedem Artikel Vorbehalte zu formulieren, sowie das Recht, territoriale Gel-
tungsbereiche der Konvention auszuweisen, tun ein Ubriges dazu, dass sich jeder Vertrags-
partner das Passende heraussuchen kann, um an eine fir sein Land und seine Forschungs-
interessen angepasste mafigeschneiderte Konvention zu kommen. Von einem gemeinsa-
men Mindeststandard kann also gar keine Rede sein.

Zudem widersprechen mehrere Artikel der Konvention deutschem Recht. Daran haben auch
die inzwischen fertig gestellten Zusatzprotokolle nichts &ndern kdnnen. Am Beispiel des
Embryonenschutzes moéchte ich dies néher erlautern: Auch hier klafft ein nicht zu Gberbri-
ckender Gegensatz zwischen deutschem Recht und Art. 18 der Biomedizinkonvention. Nach
Art. 1 Abs. 1 Grundgesetz kommt jedem Menschen auf Grund seines Menschseins gleiche
Wirde zu. Sie ist unser héchstes Rechtsgut. Sie gilt dem kleinen Embryo in der Petrischale
genauso wie dem sterbenden hochbetagten Menschen. Diesen Sachverhalt spiegelt auch
unser Embryonenschutzgesetz wider, das z.B. weitgehend verhindert, dass tberzahlige
Embryonen entstehen kénnen. Embryonen dirfen nur dem Zweck der Herbeifihrung einer
Schwangerschaft dienen. Verbrauchende Forschung an Embryonen ist damit grundsatzlich
ausgeschlossen.

Die Biomedizinkonvention hingegen lasst Forschung an Embryonen in vitro mit lediglich zwei
Einschrankungen zu: Erstens muss der Vertragsstaat flir einen angemessenen Schutz des

Embryos sorgen, und zweitens ist die Herstellung von Embryonen allein zu Forschungszwe-
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cken verboten. Im Gegensatz zu deutschem Recht wird hier dem Embryo also nicht derselbe
Rechtsstatus zugebilligt, wie anderen menschlichen Wesen. Seine Wurde ist verletzbar,
wenn es um Forschungsinteressen geht. Zudem verschleiert die Formulierung ,angemesse-
ner Schutz* den Sachverhalt, dass Embryonenforschung immer verbrauchende Forschung
ist. Es geht also letztendlich immer um die Toétung des Embryos. Einen Schutz kann es folg-
lich nicht geben. Dazu kommt, dass auch der Terminus Embryo nicht definiert wird, obwohl
auch daruber im européaischen Raum keine Einigkeit besteht. Selbst in Deutschland kennen
wir Versuche, frihen Embryonen den Schutz des Grundgesetzes und des Embryonen-
schutzgesetzes zu entziehen. Da wird von ,Praembryonen” gesprochen, von ,Blasenkeimen*
oder ,Zellhaufen®. Aber: Was sind Sie, was bin ich anderes als ein Zellhaufen? Auch heute

noch!

Ein Mensch ist ein Mensch nur auf Grund dessen, dass er ein Angehdriger der Spezies
Mensch ist, und darum allein kommt ihm Wurde und der Schutz des Grundgesetzes zu. Der
gerade gezeugte Embryo entwickelt sich nicht zum Menschen, er entwickelt sich als Mensch,
und das sein Leben lang. Art. 1 Abs. 1 des Grundgesetzes sieht deshalb keine abgestufte
Menschenwirde nach Alter oder Entwicklungsstand vor. Auf der anderen Seite hat aber die
Entscheidung, wann ein sich entwickelndes Wesen als Mensch betrachtet wird, nicht nur
Auswirkungen auf dieses Wesen selbst, sondern auch auf geborenes Leben. Immer dann,
wenn ich definiere, was einen Menschen zum Menschen macht, mache ich damit eine Aus-
sage Uber alle Menschen. Nehme ich z. B. Selbstbewusstsein als Kriterium: Gehort dann der
demenzkranke oder komatdse Mensch noch mit dazu? Beginnt Menschsein mit der Entwick-
lung des Gehirns? Was ist dann mit Schadel-Hirn-Verletzten oder Kindern, die nur mit Rest-
hirn geboren werden? Die Biomedizinkonvention entzieht sich elegant solchen Fragestellun-

gen, indem sie sie an die Vertragspartner weiter weist.

Rein juristisch betrachtet ware ein Beitritt zur Konvention fur Deutschland trotzdem nicht
grundsétzlich verboten, da Art. 27 ausdricklich das Recht jedes Mitgliedsstaates fest-
schreibt, weitergehende Regelungen zu treffen. Aber davon ginge eine negative Signalwir-
kung aus, wie ein Rechtsgutachten der Wissenschatftlichen Dienste des Deutschen Bundes-
tages bereits vor zehn Jahren feststellte. Darum hat auch meine wirttembergische Landes-
synode, wie viele andere in der Evangelischen Kirche Deutschlands (EKD), schon 1996 fest-
gestellt: ,Solange die Konvention in der vorliegenden Fassung dem Grundgesetz der Bun-
desrepublik Deutschland widerspricht, kann sie in Deutschland nicht ratifiziert werden®. Wir
wuirden so auf europaischer Ebene Handlungen, die in Deutschland strafbar sind, legitimie-
ren. Und dies chne Not, denn begriindet wurde der Ruf nach einem deutschen Beitritt vor
zehn Jahren vor allem mit zwei Argumenten: Erstens mit der Hoffnung, ein deutscher Beitritt
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wiurde vor allem die neuen Europaratsmitglieder animieren, der Biomedizinkonvention beizu-
treten, um so einen eigenen, bisher fehlenden Standard zu schaffen. Und zweitens damit,

dass nur nach einem deutschen Beitritt eine Mitarbeit an den Zusatzprotokollen mdglich sei.

Beide Argumente sind heute nicht mehr stichhaltig. Die neuen Ratsmitglieder sind tatsachlich
in groRer Mehrheit der Konvention beigetreten, auch ohne Deutschland. Gleichzeitig hat aber
die groRe Mehrheit der alten Ratsmitglieder, wie Frankreich, Italien, GroRRbritannien, die Nie-
derlande und viele andere mehr, bis heute nicht ratifiziert. Deutschland befindet sich also
mitnichten im Abseits. Und auch an der Formulierung der Zusatzprotokolle haben deutsche
Vertreterinnen und Vertreter selbstverstandlich mitgearbeitet. Auch gibt es keine neuen As-
pekte, die einen Beitritt Deutschlands zur Konvention wiinschenswert erscheinen lieRen. Im
Gegenteil: Da Deutschland nach wie vor mit die weitreichendsten Schutzmal3Bhahmen in Eu-
ropa hat, steht zu beflirchten, dass bei einem Absinken deutscher Standards auch die Stan-
dards der Biomedizinkonvention nach unten korrigiert werden wirden. Unser Interesse muss
es daher sein, deutsche Standards, z. B. das Embryonenschutzgesetz, zu erhalten und einer

weiteren Aufweichung entschlossen entgegenzuwirken.

Ich bedanke mich fir lhre Aufmerksamkeit!

Moderator SV Prof. Dr. Dietmar Mieth: Vielen Dank, Frau Muth. Das Wort hat jetzt Frau

Prof. Dr. Nolte vom Deutschen Arztinnenbund.

Teilnehmerin Prof. Dr. Renate Nolte: Meine Damen und Herren, liebe Birgerinitiativen,
Parlamentarier, Prof. Dr. Mieth und lieber Dr. Lorenz, der Ethik-Ausschuss im Deutschen
Arztinnenbund nimmt vor einer Unterstiitzung der Zustimmung zur Ratifizierung der Konven-
tion wie folgt Stellung und konzentriert sich dabei auf die hach unserer Ansicht notwendigen
kritischen Erganzungen und Vorbehalte zu drei Aspekten: erstens medizinische Interventio-
nen im Gesundheitsbereich, zweitens Forschung an nichteinwilligungsféahigen Personen und
drittens Forschung an Embryonen in vitro. Diese Aspekte werden in der Reihenfolge der
Konventionsartikel diskutiert.

Orientiert an den von Herrn Beckmann schon zitierten Artikeln 1 und 2 als Zielen der Kon-
vention, namlich Schutz und Wirde und Identitat aller menschlichen Lebewesen sowie deren
Interesse und Wohl betreffend, die Vorrang Giber dem blof3en Interesse der Gesellschaft oder
der Wissenschaft haben, sind zunachst eine Reihe von Begriffen erlauternd zu klaren. Und
da befinde ich mich, glaube ich, auf der gleichen Ebene wie Herr Beckmann.
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Dies betrifft den Begriff ,Embryo“. Ein Embryo ist nach dem fiur die Bundesrepublik gtiltigen
Stammzellgesetz § 3 Abs. 4 ,bereits jede menschliche totipotente Zelle, die sich bei Vorlie-
gen der dafur erforderlichen Voraussetzungen zu teilen und zu einem Individuum zu entwi-
ckeln vermag®. Zum Begriff ,Menschenwirde”: Sie ist laut Bundesverfassungsgericht unab-
hangig von der Einsicht oder Kommunikationsfahigkeit des Betroffenen: ,Wo menschliches
Leben existiert, kommt ihm Menschenwirde zu; es ist nicht entscheidend, ob der Trager sich
dieser Wirde bewusst ist und sie selbst zu wahren weil3. Die von Anfang an im menschli-
chen Sein angelegten potenziellen Fahigkeiten geniigen, um die Menschenwirde zu be-
grinden“. Die Menschenwirde kann auch noch anders verletzt sein, ,wenn der konkrete
Mensch zum bloRen Objekt herabgewdirdigt wird.” Weiterhin der Begriff ,,Einwilligungsfahig-
keit", z. B. definierbar an operationellen Kriterien nach Grisso und Appelbaum: ,Die Fahigkeit
eine Wahl fur oder gegen eine Behandlung zu treffen. Das Verstandnis relevanter Informati-
onen, Fahigkeit mit diesen Informationen relevant umzugehen und sie rational zu verarbei-
ten, sowie Erkennen der Grundztige der Einwilligungssituation mit Abschétzung der Konse-
guenzen®. Weitere notwendige Begriffserklarungen sind u. a. ,schwere psychische Stérung®,
und — aus der Sicht des individuellen Patienten und nicht des Forschers — ,minimales Risiko*
und ,minimale Belastung®.

Ich komme jetzt zu Art. 5, zum Thema Interventionen im Gesundheitsbereich. Bei medizini-
schen Interventionen im Gesundheitsbereich gilt uns als unabdingbare Voraussetzung: ,Eine
Intervention im Gesundheitsbereich darf erst erfolgen, nachdem die betroffene Person von
einem Arzt oder einer Arztin umfassend und angemessen Uber Zweck und Art der Interventi-
on - deren vorhersehbare Folgen und Risiken - aufgeklart worden ist und frei eingewilligt
hat. Die betroffene Person kann ihre Einwilligung jederzeit frei widerrufen“. Wir ergdnzen:
,Der Inhalt der Aufklarung muss schriftlich dokumentiert und von Arzt/Arztin und Pati-
ent/Patientin unterzeichnet werden®. Diese wichtigen Voraussetzungen sollten nach unserer

Ansicht als allgemeine Regel in Art. 5 an erster Stelle genannt sein.

Art. 6 Abs. 2, 3 betrifft Thema 2, den Schutz nichteinwilligungsfahiger Personen. Hier sollte
deutlicher das Patienteninteresse betont werden, d. h. seine/ihre auch nonverbale Reaktion,
unabhangig davon, um welche speziell zu definierende Gruppe nichteinwilligungsfahiger
Minderjahriger es sich handelt. Es ware zu erganzen: ,Hierbei ist eine verbale oder andere

erkennbare Reaktion des Patienten schriftlich zu dokumentieren.”

Dies gilt gleichermalf3en auch fir Abs. 3: ,Ist eine volljahrige Person auf Grund einer geisti-

gen Behinderung, einer Krankheit oder aus ahnlichen Grinden von Rechts wegen nicht fahig
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in eine Intervention einzuwilligen usw. - Hierbei ist eine verbale oder andere erkennbare Re-

aktion des Patienten schriftlich zu dokumentieren®.

Ich komme zum Art. 7, Schutz von Personen mit psychischer Stérung. Um eine missbrauch-
liche Anwendung des vieldeutigen Begriffs ,psychische Stérung“ zu verhindern, soll ein un-
abhangig erstelltes medizinisches Fachgutachten vor der geplanten Intervention als Beleg
fur die Einwilligungsunfahigkeit vorgelegt werden. Art. 7 wirde dann so lauten: ,Bei einer
Person, die an einer gutachterlich bestatigten schweren psychischen Stérung leidet, darf
eine Intervention zur Behandlung der psychischen Stérung dann ohne ihre Einwilligung er-
folgen, wenn ihr ohne die Behandlung ein ernster gesundheitlicher Schaden droht und die
Rechtsordnung Schutz gewahrleistet, der auch Aufsichts-, Kontroll- und Rechtsmittelverfah-
ren umfasst.

Art. 9 betrifft die zu einem friiheren Zeitpunkt geduf3erten Winsche des Patienten. Der Wort-
laut erscheint zu allgemein gehalten. Er sollte wie folgt ergdnzend préazisiert werden: ,Kann
ein Patient zum Zeitpunkt der medizinischen Intervention seinen Willen nicht &uf3ern, so sind
die Wiinsche zu bericksichtigen, die er friiher im Hinblick auf eine solche Intervention geéau-
Rert hat*. Erganzung von uns: ,Diese Wiinsche sind beziiglich des Zeitpunktes ihrer AuRRe-

rung und so wortgetreu wie moglich zu dokumentieren®.

Art. 10 beriihrt Thema 1, Interventionen im Gesundheitsbereich. Es handelt sich um die Pri-
vatsphare und das Recht auf Auskunft bzw. Nichtwissenwollen. Es heil3t: ,Jeder hat das
Recht auf Wahrung der Privatsphare in Bezug auf Angaben Uber seine Gesundheit”. Abs. 2
heil3t: ,Jeder hat das Recht auf Auskunft in Bezug auf alle fiir seine Gesundheit gesammel-
ten Angaben. Will jemand jedoch keine Kenntnis erhalten, so ist dieser Wunsch zu respektie-
ren“. Und drittens: ,Die Rechtsordnung kann vorsehen, dass in Ausnahmeféllen die Rechte
nach Abs. 2 im Interesse des Patienten eingeschrankt werden kénnen®. Wir ergéanzen: ,Die-
se Ausnahmen sind jeweils fur den individuellen Fall schriftlich zu begriinden”. Dies wirde
z. B. erwogen werden missen, wenn bei einem Patienten die dominant vererbbare Krankheit
Morbus Huntington in Betracht kédme, die auch Konsequenzen fir seine Familie und eventu-
elle Nachkommen hétte.

In Art. 13 geht es um Interventionen des menschlichen Genoms. Da bei therapeutischer An-
wendung, soweit wir informiert sind, Folgen genetischer Veranderungen bei Nachkommen
kaum auszuschlie3en sind, sollte hier statt der Formulierung: ,Eine Intervention gerichtet auf
die Veranderung des menschlichen Genoms zu therapeutischen Zwecken darf nur dann vor-
genommen werden, wenn sie nicht darauf abzielt, eine Veranderung des Genoms von Nach-
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kommen herbeizufiihren, die folgende Anderung vorgenommen werden: ,, ... kann nur dann
vorgenommen werden, wenn ausgeschlossen werden kann, dass damit eine Veranderung
des Genoms fur die Nachkommen stattfinden kann*.

Art. 16 behandelt den Personenschutz bei Forschungsvorhaben und die obligaten Sicher-
heitsmalRnahmen hierzu; er berthrt auch Thema 1. Hier sollte explizit auf den Datenschutz
hingewiesen werden, den man erganzend an Art. 16 Abs. 4 anmerken kann: ,Einschlief3lich

des Datenschutzes soll die Person unterrichtet werden®“.

Art. 17: Schutz nichteinwilligungsfahiger Personen bei Forschungsvorhaben. Das ist nach
unserer Meinung der schwierigste Artikel. Wenn hier zunéachst unter anderem vorausgesetzt
wird, dass nach Abs. 1 ,die erwarteten Forschungsergebnisse fir die Gesundheit der betrof-
fenen Personen von tatsachlichem und unmittelbarem Nutzen sein miussen®, und dies dann
im nachsten Absatz als Ausnahmefall negiert wird: wenn die Forschung ,.zum Ziel hat, durch
wesentliche Erweiterung des wissenschattlichen Verstandnisses des Zustands der Krankheit
oder der Stérung der Person letztlich zu Ergebnissen beizutragen, die der betroffenen Per-
son selbst oder anderen Personen nitzen kdnnen“, so ist der Tatbestand fremdnutziger For-
schung und einer Instrumentalisierung des Patienten gegeben. Damit wird ausgerechnet fur
die Nichteinwilligungsfahigen eine Schutzschranke durchbrochen, derer gerade sie beson-
ders bediirftig sind. Dies scheint uns inakzeptabel! Man konnte diskutieren, ob dies vielleicht
in extrem seltenen Situationen, die jedoch erlautert und begriindet werden missen, moglich
ist. Man konnte Art. 17 Abs. 2 allenfalls so formulieren, und dartber sind wir noch in der Dis-
kussion: ,Die Ausnahme ware in definierten, zu begriindenden, seltenen Ausnahmeféallen,
wo nur anderen Personen genutzt werden konnte“. Es gibt sehr, sehr seltene Krankheiten,
die einen sehr schrecklichen Verlauf haben, z. B. bis zum zweiten Lebensjahr unter Kramp-
fen sterbende Kinder wie beim Morbus Canavan. Hier kdnnte man unserer Meinung nach
eventuell diskutieren.

SchlieBlich Art.18, der die Forschung an Embryonen in vitro betrifft, Thema 3: Hier gilt im
Gegensatz zu GrolRbritannien, Frankreich und den USA fir die Bundesrepublik und auch fur
Osterreich der hohe Schutzstandard des Embryonenschutzgesetzes. Dieser ist durch Art. 27
unserer Meinung nach gewabhrleistet. Dort heil3t es: ,Die Rechtsordnung hat einen angemes-
sen Schutz des Embryos zu gewdhrleisten, sofern sie Forschung an Embryonen in vitro zu-
lasst’, und: ,Die Erzeugung menschlicher Embryonen zu Forschungszwecken ist verboten®.
Damit gilt fir die Bundesrepublik Deutschland, dass - wenn man Art. 27 dazu nimmt: ,Die-

ses Ubereinkommen darf nicht so ausgelegt werden, als beschrénke oder beeintrachtige es
die Moglichkeit einer Vertragspartei, im Hinblick auf die Anwendung von Biologie und Medi-
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zin einen lber dieses Ubereinkommen hinausgehenden Schutz zu gewahren.” - dem vorge-
burtlichen in vitro gezeugten Leben von der Befruchtung an rechtlicher Schutz gewahrt und
die Verwertung eines kunstlich erzeugten Embryos zu einem nicht seiner Erhaltung dienen-
dem Zweck ausnahmslos verboten ist. Unverstandlich bleibt uns allerdings dabei, dass die in
anderen Staaten erlaubte Embryonenforschung an einen ,angemessenen Schutz“ gebunden

sein soll, da ja Embryonen dabei verbraucht, d. h. vernichtet werden.

AbschlieRend erklart der Ethik-Ausschuss im Deutschen Arztinnenbund, dass er nur unter
Voraussetzung der fiir die einzelnen Artikel aufgefihrten Einfiigungen, Anderungen und Er-

ganzungen eine Unterzeichnung der Biomedizinkonvention beflirworten wirde.

Ich danke lhnen!

Moderator SV Prof. Dr. Dietmar Mieth: Danke schon, Frau Prof. Dr. Nolte. Das Wort hat

dann Frau Dr. Tippe von ,Kein Patent auf Leben* aus Minchen.

Vorsitzender: Ich will die konkreten Vorschlage von Frau Prof. Dr. Nolte als Anlass fir einen
Hinweis nutzen: Wir wollen im Sinne der Transparenz und der Verbreiterung der Diskussion
das Wortprotokoll dieses Forums ins Internet auf die Homepage der Enquete-Kommission
stellen. Da das Wortprotokoll sehr umfassend sein wird, waren wir und das Sekretariat sehr
dankbar, wenn sie uns Ihre Manuskripte zur Verfiigung stellen kénnten. Und ich weise deut-
lich darauf hin, dass diejenigen, die ausdricklich nicht im Wortprotokoll erwéahnt werden wol-
len, dies bitte dem Sekretariat oder mir mitteilen. Vielen Dank. Jetzt hat Frau Dr. Tippe das
Wort.

Teilnehmerin Dr. Ruth Tippe: Sehr geehrte Damen und Herren, sehr geehrte Mitglieder der
Enquete-Kommission und des Burgerforums! Ich bin Sprecherin der Initiative ,Kein Patent
auf Leben!* in Munchen und bin Vorstand des ,Gen-ethischen Netzwerks* in Berlin. Wir sind

gegen die Unterzeichnung und Ratifizierung der Biomedizinkonvention.

An dieser Stelle méchte ich ganz kurz einfigen, dass Herr Frodl, der auch anwesend ist,
eine Hbmepage eingerichtet hat unter der Bezeichnung: www.bioethik-konvention.de. Dort
sind alle Gesetzestexte drauf, sehr viele Diskussionsbeitrage, Informationen zum Stand in

einzelnen Landern und vieles mehr.

Wir sind — wie eigentlich alle meine Vorredner — gegen die fremdnutzige Forschung an nicht-
einwilligungsfahigen Personen. Das wurde schon intensiv besprochen, das will ich nicht wie-
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derholen. Das, was bei uns im ,Gen-ethischen Netzwerk® und bei ,Kein Patent auf Leben!*
direkt eine Rolle spielt, sind die Gentests, die Gendiagnostik und die Embryonenforschung.
Ich schliel3e mich aber auch da meinen Vorrednern an, Frau Riedel und wer sich dazu ge-
aulert hat gegen die Diskriminierung von genetisch auffalligen Personen, gegen den Miss-
brauch von Daten, sei es durch Arbeitgeber, sei es durch Versicherungen oder durch ,den,
der mehr weil3", wie es Herr Dr. Wodarg gestern sehr schon formuliert hat.

Wir fordern genetische Beratung vor und nach einem Test, damit der Patient Gberhaupt mit
den Daten umgehen kann. Immer wenn eine Biomedizinkonvention oder ein Gesetz in Kraft
tritt oder sich ausbreitet, hat das auch Einfluss auf andere Gesetze, andere Wirkungen auf

biomedizinischem Niveau.

Ich habe es insbesondere mit Patenten zu tun. Daist es der Bereich der Patente rund um
den Menschen, der eine besondere Rolle spielt. Es sind Patente auf Embryonen, auf embry-
onale Stammzellen, auf Gewebe und auf Gene. Das Européische Patentamt ist momentan
sehr zurlickhaltend bis ablehnend in der Erteilung von Patenten auf embryonale Stammzel-
len. Embryonen sind momentan eindeutig nicht patentierbar — es sei denn, es ist ein Unfall,
und das kommt natlrlich auch vor. Aber davon haben Sie vielleicht von Greenpeace schon
etwas gehort. Zumindest sind embryonale Stammzellen momentan nicht patentiert. Ich un-
terstiitze es sehr stark, dass das Européische Patentamt diese Linie momentan vertritt, nur
ist es naturlich immer wieder in der Diskussion. Herr Bristle, der hier in Deutschland diese
Forschung macht und Ihnen vielleicht bekannt ist, hat ein Patent. Es wird in Kirze erteilt. Es
wird garantiert ohne Anspriche auf menschliche Zellen erteilt. Ich habe die genauen Unter-
lagen nicht einsehen kdnnen, aber ich gehe davon aus.

Im Herbst dieses Jahres wird es vielleicht ernster: Da ist ein anderes Patent in der Be-
schwerdekammer. Der Amerikaner James Thomson will nun wirklich durchsetzen, dass er

seine Patente auf die Stammzellen bekommt. Aber das ist alles noch offen.

In einem anderen Bereich bin ich nicht ganz so einig mit dem Europaischen Patentamt: Es
sind die Gene. Patente auf Gensequenzen werden im Patentamt erteilt. Es sind bis heute
ungefahr 1.500 Patente auf menschliche Gensequenzen. Es bedeutet Verfigungsrecht tber
das Gen, uber all seine Funktionen und all seine Anwendungen. Ich halte das fir ethisch
sehr umstritten, und es ist ja irgendwie auch ein Teil der Bioethik: Wer steckt dahinter? Sind
diese Patienten gefragt worden? Ist ihnen gesagt worden, dass ihre Daten fir Patente ver-
wendet werden? Daran habe ich leider meine Zweifel.
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Es gibt neben diesen ethischen Einschrankungen auch patentrechtliche und forschungspoli-

tische, aber auf die will ich heute nun gar nicht eingehen.

Im Namen von ,Gen-ethisches Netzwerk® und ,Kein Patent auf Leben!* méchte ich nochmals
betonen: Wir sind gegen die Verfluigbarkeit des Menschen. Wir sind gegen die Behandlung
von Lebewesen als biologisches Material. Wir sind gegen Patentanspriiche auf Menschen —
denn Embryonen sind fur mich Menschen — oder auf Teile des Menschen wie Gewebe, aber
auch embryonale Stammzelllinien und auf Gene. Wir sind gegen die Gleichstellung von f-

nanziellen Interessen mit grundlegenden Menschenrechten.

Vielen Dank fur Ihre Aufmerksamkeit!

Vorsitzender: Vielen Dank, Frau Dr. Tippe. Wir sind jetzt beim Tagesordnungspunkt Dis-
kussion angelangt. Dazu versuchen Herr Prof. Dr. Mieth und ich mdglichst viele Meldungen
von lhrer Seite aufzunehmen. Ich sehe schon Herrn Prof. Dr. Doppelfeld und Herrn Dr. Wun-
der. Wenn Sie sich bitte kurz vorstellen wirden und eine Frage an die Teilnehmer richten
oder ein Statement abgeben. Als Erster hatte sich Herr Prof. Dr. Doppelfeld gemeldet.

Experte Prof. Dr. EImar Doppelfeld: Vielen Dank, Herr Vorsitzender, ich bin seit 1991 Mit-
glied des CdBl, das ja so heftig angegriffen wurde. Ich bin seit sechs Wochen sein Prasident
und mochte in dieser Funktion einige sachliche Bemerkungen zu Punkten machen, die an-

gesprochen worden sind.

Erstens Offentlichkeitsarbeit: Bis zum Jahre 1995 war das CdBl auf Anordnung des Minister-
rates des Europarates nicht befugt, irgendwelche Papiere an die Offentlichkeit zu geben.
Das CdBl ist weisungsgebunden und kann nicht machen, was es will. Es durfte nichts an die
Offentlichkeit kommen, und die im Jahr 1995 in die Offentlichkeit gelangte Version der
Erstfassung der Biomedizinkonvention entsprach nicht den Vorschriften des Ministerrates.
Ich darf aber darauf hinweisen, dass auf Betreiben der Bundesrepublik Deutschland diese
Offentlichkeitsklausel geandert worden ist. Sie konnen seither im Internet und auf der
Website des Europarates jedes Protokoll und jeden Entwurf lesen, und Sie sind auch immer
eingeladen, das zu kommentieren. Dieser Teil der Offentlichkeitsarbeit ist also seitens des
Komitees hergestellt worden. Das gilt nicht nur fir das CdBI — ich verwende den Ausdruck
,das CdBI‘, weil es heil’t: das Komitee. Dass alle hinter verschlossenen Turen arbeiten und
arbeiten mussen, ist im Sinne der Arbeit, das gilt auch fir Bundestagsausschisse, die
gelegentlich Anhérungen machen, aber das ist nun einmal nicht vermeidbar.
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Zweiter Punkt: Es hiel3, die Regierungen der Mitgliedslénder, inshesondere die Regierung
der Bundesrepublik Deutschland, hatten sich Gestaltungsmdglichkeiten aus der Hand neh-
men lassen und hatten die Delegation, insbesondere die Experten Herrn Prof. Dr. Honnefel-
der und vielleicht auch mich, wirken lassen. Das trifft nicht zu. Ich habe vier Delegationschefs
erlebt. Meine jetzige Delegationschefin ist Frau Regierungsdirektorin Lubenow. Bei jeder
Abstimmung, bei jeder Meinungsbildung, hat der zustandige Delegationschef Ricksprache
gehalten, sei es bei dem jeweiligen Bundesminister oder bei der jeweiligen Bundesministerin
der Justiz, sei es bei Ministern im Kanzleramt. Es ist also keine Entscheidung getroffen wor-

den ohne die Anweisung oder die Zustimmung der Regierung.

Nachster Punkt: Die Offentlichkeit wird auch in den Landern hergestellt, denn das Verfahren
des CdBl ist so, dass das CdBI einen Entwurf erarbeitet und dieser Entwurf dem Ministerrat
zugeleitet wird. Der Ministerrat entscheidet dann, was mit dem Entwurf passiert. Entweder
bekommen wir ihn zuriick und mussen dann noch einmal dartber briiten - in den Arbeits-

gruppen oder wo auch immer -, oder aber der Ministerrat sendet dieses Entwurfspapier zum

Kommentar an die Regierungen der Mitgliedsstaaten, an das Parlament der Europaischen
Union und an die Parlamentarische Versammlung des Europarates. Dann ist es Sache der
Regierungen der Mitgliedsstaaten, ob und in welcher Weise sie die Offentlichkeit in ihrem
Lande beteiligen wollen oder nicht. Als Ergebnis kommen mehr oder weniger ausfihrliche
Kommentare seitens der Mitgliedsstaaten zurlick, die der Ministerrat uns dann zuleitet und
die wir zu prifen und zu bearbeiten haben. Diese Kommentare sind in aller Regel von hoch-
rangigen Fachleuten in den unterschiedlichsten Disziplinen der Mitgliedslander erarbeitet
worden und bilden ein wertvolles Instrument zur Vervollstdndigung und zur Verbesserung

der Papiere.

Zur Beteiligung anderer Gruppen, z.B. der ESF. Es ist zutreffend, dass viele Gruppen in
Gesamteuropa, nicht nur die ESF, sondern die Pharmazeutische Industrie und dergleichen
mehr, eine Beteiligung wiinschen. Es ist auch zutreffend, dass die European Science Foun-
dation auf Grund einer Entscheidung des Ministerrates im CdBI Beraterstatus hat. Aber sie
hat nur Beraterstatus. Und es ist nicht zutreffend, was in dem Bericht, der zitiert wurde, be-
hauptet wird: Die European Science Foundation hat keinen entscheidenden Einfluss ge-
nommen auf die Formulierung der Biomedizinkonvention. Und sie nimmt auch keinen ent-
scheidenden Einfluss — obwohl sie das versucht — auf die Gestaltung eines Papiers, das im
Moment in Arbeit ist, namlich die Verwendung biologischen Materials oder assoziierter Daten
zu Forschungszwecken. Frau Lubenow kann bestatigen, dass der Vertreter der European
Science Foundation im CdBl, derzeit ein Niederlander, sich mit der Arbeitsgruppe, mit mir als

deren Vorsitzenden und anderen aus dem CdBI heftige Wortgefechte geliefert hat. Die Euro-
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pean Science Foundation ist mit keinem Punkte durchgedrungen. Das wollte ich doch einmal
klarstellen.

Dann zwei Punkte, die die Ethik-Kommissionen betreffen. Ich bin auch Vorsitzender des Ar-
beitskreises Medizinischer Ethik-Kommissionen in der Bundesrepublik Deutschland. Erstens
ist mir das Gutachten des Herrn von Dewitz bekannt; das muss aber nicht bedeuten, dass es
zutreffend ist. Es ist in vielen Punkten sehr richtig und sehr gut, und es ist in vielen Punkten
angreifbar. Ich darf einmal darauf hinweisen, dass Ethik-Kommissionen in der Bundesrepu-
blik nicht frei schwebend tétig sind, sondern seit 1995 auf der Grundlage von Landesgeset-
zen tatig werden, die viele Punkte regeln. Diese Gesetze werden unter Bezug auf die Novel-
lierung des Arzneimittelgesetzes zurzeit Uberarbeitet. Die Bayerische Staatsregierung hat
dem Landtag z. B. ein ganz neues Gesetz zugeleitet. Es kommt eine bessere Ordnung hin-
ein. Es kann vieles verbessert werden. Im Ubrigen ist die Bundesregierung aufgefordert,
innerhalb von drei Jahren nach hkrafttreten des Arzneimittelgesetzes nach der 12. Novelle

dem Bundestag zu berichten.

Abschlielend mdchte ich noch eine Sache klarstellen: Es ist behauptet worden, dass bei
doppelblinden Studien bewahrte Therapieverfahren vorenthalten werden. Meine Damen und
Herren, die Deklaration von Helsinki, die in einigen Vortrdgen so hoch gelobt wurde, sieht in
der Tat diese Moglichkeit vor, denn sie schreibt, dass auch zu Forschungszwecken Placebos
gegeben werden dirfen. Diese Regelung ist vom Forschungsprotokoll nicht Gbernommen
worden. Es gibt in dem Forschungsprotokoll lediglich die Méglichkeit, Placebos anzuwenden,
wenn Uberhaupt keine bekannte Methode der Diagnostik und Therapie bekannt ist oder ge-
pruft wurde, oder — es gibt solche Falle — wenn nach sorgfaltiger Prifung die Hintansetzung

einer Behandlung ohne Schaden nétig ist. Und dies muss gepruft werden.

Im Ubrigen darf ich darauf hinweisen, dass Herr Prof. Dr. Taupitz, ein nicht unbekannter Me-
dizinrechtler, vor einigen Jahren in einem Artikel im Deutschen Arzteblatt darauf hingewiesen
hat, dass sich jeder Forscher, der nur aus wissenschaftlichen Griinden Placebos verwendet
und eine bekannte, bewahrte Therapie vorenthalten wirde, vor Gericht wieder finden konnte.

Danke schon!
Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Prof. Dr. Doppelfeld fur die Information aus erster Hand.

Eine kleine Erganzung sei mir erlaubt: Das Gutachten zu den Ethik-Kommissionen hat auch

innerhalb der Enquete-Kommission zu einer intensiven Diskussionen gefihrt.
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Als N&chster ist Herr Dr. Wunder und dann Herr Prof. Dr. Picker an der Reihe.

SV Dr. Michael Wunder: Ich mdchte mich als nicht-parlamentarisches, aber sachverstandi-
ges Mitglied der Enquete-Kommission aufern und als jemand, der die Diskussion um die
Konvention seit Mitte der 90er Jahre kennt und sie mit Frau Feyerabend und vielen anderen,
die hier im Raum sind, mit angestof3en hat. Diese Diskussion hat dann Gbrigens schlief3lich
zur Einrichtung der ersten Enquete-Kommission ,Recht und Ethik der modernen Medizin*

gefuhrt.

Ich mochte mich nur auf den Punkt konzentrieren, der uns damals so bewegte und wahr-
scheinlich auch heute wieder so bewegt: die Forschung. Und zwar mochte ich mich zu der
ganz aktuellen Frage aufern, ob die Novellierung des Arzneimittelgesetzes eventuell ein
Taroffner fur eine andere Diskussion, fur eine Erweiterung ist — was ja eventuell auch der
Titel der Veranstaltung nahe legt oder was in einigen Kommentaren nahe gelegt wird — oder
ob sie, was eigentlich der Fall ist, eine Ausnahme oder eine spezialgesetzliche Regelung ist.
Diese Frage ist sehr wichtig, weil man sich deutlich machen muss, dass das Arzneimittelge-
setz und auch seine Novellierung, die jetzt beschlossen ist, ausschlieR3lich die Medikamen-
tenprifung betrifft. Es betrifft also nicht die genetische Forschung und vor allen Dingen auch
nicht weitergehende Forschung, z. B. zu operativen Methoden, zum Gerateeinsatz oder Ahn-
lichem. Und es ist eine Debatte, die wir immer wieder befirchtet haben, ndmlich dass dies
als Prototyp, als Denkfigur auf andere Gebiete Ubertragen wird. Genau das passiert, und
genau das war aber auch von Anfang an die Befurchtung. Irgendwie ist es wie eine Self-
fulfilling Prophecy, was jetzt passiert, dass dies zum Anlass genommen wird, die Debatte

auszuweiten.

Es ist in meinen Augen - und ich glaube auch in den Augen einiger Mitglieder der Enquete-
Kommission - hoch bedauerlich, dass der Begriff der ,Gruppennitzigkeit* nun im Gesetz
steht. Dies ist ausdriicklich gegen die Empfehlung der Enquete-Kommission passiert. Wir
hatten eine vollig andere Gangart, die ich auch nach wie vor fiir die einzig richtige halte, weil
eine Unterreprasentanz der Forschung in dem Bereich vorhanden ist, wo etwas getan wer-
den muss, und auch rechtliche Unklarheiten existieren. Die Enquete-Kommission hatte, wie
viele von Ihnen wahrscheinlich wissen, vorgeschlagen, eine wirkliche Sonderregelung fur
diesen Medikamentenprifbereich in das Gesetz zu schreiben, die der Auflage des Europai-
schen Parlaments entsprochen hatte, namlich eine ausdriickliche Aufzéhlung der For-
schungsbegleitmethoden, die nicht individualnttzlicher Art sind. Das ist vom Gesetzgeber
nicht tbernommen worden. Stattdessen wurde dieser Terminus der ,,Gruppennttzigkeit* ein-

gefuhrt. In der 6ffentlichen Debatte wird aber haufig Gberspielt, dass sich die Gruppennutzig-
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keit beileibe nicht auf die Medikamentengabe bezieht. Das wére vollig gesetzeswidrig. Das
geht auch tberhaupt nicht! Man kann nicht aus anderweitigen Erwagungen einem Kind oder
auch einem erwachsenen Menschen, der nicht einwilligen kann, ein Medikament geben, das
nicht indiziert ist. Die Gruppenntitzigkeit bezieht sich nur auf den nur Begleitnutzen, aber das
Medikament selber muss naturlich immer eine Indikation fur das spezielle individuelle Kind

haben.

Bei der Gruppennutzigkeit geht es ausdriicklich um die klinische Begleitforschung, also die
Parameter, die sozusagen im Design insgesamt erhoben werden. Das ist sehr wichtig als
Differenzierung und zeigt auch, wie gefahrlich es ist, dieses Denkmodell, das eigentlich eine
spezialgesetzliche Regelung fiir den Kinderbereich ist, nun auszuweiten, also z. B. von Min-
derjahrigen auf Erwachsene, von Medikamenten auf alle anderen medizinischen For-
schungsbereiche oder von Kindern auf Behinderte. Davor ist ausdriicklich zu warnen. Dass
das geschieht, war die Befiirchtung von mir und von vielen anderen, die an dieser Debatte in
der Enquete-Kommission und anderswo teilgenommen haben. Aber wir durfen jetzt nicht so

tun, als ob wir das als Ausgangbasis nehmen, um jetzt - salopp gesagt - das Kind mit dem

Bade auszuschitten; das war nicht intendiert.

Ich will als Zweites sagen, dass, wenn es jetzt um die Unterzeichungsfrage oder neuerliche
Unterzeichungsfrage geht - die vielleicht nicht eine Retraumatisierung auslost, aber zumin-
dest eine Reaktualisierung eines, zumindest fur mich, an sich als abgeschlossen geltenden
Themas -, dann mdchte ich betonen, dass das Zusatzprotokoll zur Forschung, um das es
hier heute Nachmittag auch noch einmal ausfihrlicher geht, durchaus Fortschritte enthélt.
Fortschritte, die auch substanziell Gber dem Standard des einfachen Konventionstextes lie-
gen; also beispielsweise das Verscharfungsverbot, welches bedeutet, dass die Risiken flr
einen betreffenden Studienteilnehmer nicht verschéarft werden durfen, wenn der Nutzen
steigt; oder das Benachteiligungsverbot, dass jemand, der ,Nein“ sagt, nicht in der medizini-
schen Versorgung benachteiligt werden darf; oder — was ich als Psychologe besonders be-
grufRe — die graduelle Einbeziehung der Mitentscheidungsfahigkeit des Betroffenen in den
Entscheidungsprozess der Untersuchung. Das sind sicherlich alles Fortschritte. Und vor d-
len Dingen auch, dass die subjektive Beeintrachtigung individuell Gberprift wird. Leider ist in
diesem Fall — dessen Aufnahme in das Zusatzprotokoll auch gerade von deutscher Seite
gefordert wurde — nicht spezifiziert, ob das dann tatsachlich zur Nichtteilnahme oder zum
Abbruch der Studie fiihrt. Es ist also immer ein kleiner Schritt gemacht worden, aber es ist
nicht wirklich ausgeftihrt worden. Am wenigsten Uberzeugt mich aber, dass diese Fortschrit-
te, die man durchaus feststellen kann, nun als Argument dafiir gelten sollen, dass wir unter-

zeichnen sollten. Diese Fortschritte, die von Frau Lubenow und anderen deutschen Vertre-
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tern vorbildlich dort hinein gefordert wurden, sind doch kein Argument dafir, jetzt zu sagen:
Jetzt missen wir beitreten. Sie sind namlich gerade unter den Voraussetzungen des Nicht-

beitritts verhandelt worden.

Ich méchte lhren Blick Gbrigens noch einmal auf den Art. 20 des Zusatzprotokolls lenken,
den ich persdnlich fiir eine gravierende Verschlechterung zum bisherigen Text der Konventi-
on halte. Dort ist die Forschung ohne Einwilligung an internierten Personen, also an
zwangseingewiesenen psychiatrischen Patienten, legitimiert. Ich halte das fur einen grof3en
Ruckschritt, weil wir alle wissen, dass die Internierung oder die Zwangseinweisung eine so-
ziale GroRRe ist, kein medizinisches Cluster, nach dem man eine Patientengruppe zusam-
menstellen kann. So wird hier aber getan. Und ich halte hier uneingewilligte, fremdnutzige
Forschung fir deutlich unvereinbar mit dem Grundgesetz. Es wéare innerhalb der Psychiatrie
ein riesiger Ruckschritt, wenn das in Deutschland Norm werden sollte. Ich kann mir das nicht
vorstellen. Aber ich méchte nur darauf aufmerksam machen: Es gibt nicht nur die grol3en
Fortschritte, es gibt durchaus auch noch einmal in den jetzigen Entwicklungen neue Ruck-

schritte und neue Detalils, die ungeheuerlich wichtig sind.

Was droht, wenn wir sagen, dieses Zusatzprotokoll hat schon so viele Vorteile — bei dem Art.
20 nur Nachteile, aber bei diesen anderen Dingen Vorteile? Es droht im Grunde genommen
eine komische Sache, die ich als ,Legitimation durch das Verfahren* bezeichnen wirde. Wir
koénnen nicht eine Sache, die wir prinzipiell ablehnen — namlich einen Grundrechtseingriff bei
Menschen, die selber nicht fur sich sprechen kdnnen — durch medizinische Forschung, durch
hohe Verfahrensstandards, wie sie jetzt also auch vorhanden sind, legitimieren. Das ist so-
zusagen von hinten nach vorne gedacht. Das geht meiner Ansicht nach nicht, und deshalb

lehne ich nach wie vor - aber, wie ich hoffe, wenn wir langer diskutieren wirden, woflr wir

keine Zeit mehr haben werden, auch mehrheitlich die Enquete-Kommission — die Unter-

zeichnung gerade aus diesem Grunde ab.

Lassen Sie mich zu dieser Veranstaltung sagen: Ich finde, die Starke der deutschen Position
und der deutschen Diskussion ist diese breite Offentlichkeit. Nach meinem Wissen gibt es
diese Art von Burgerbewegung, diese Beteiligung, nirgendwo sonst in einem europaischen
Land. Ich halte das also fur einen Wert an sich. Und das ist eigentlich der Grund, warum die
Politik so kritisch mit den Dingen umgegangen ist, und hoffentlich auch weiter umgeht. Meine
Aufforderung ware, dieses Burger-Forum dazu zu benutzen, haufiger zusammenzukommen
— ich glaube, Sie haben das gestern auch so beschlossen — und der Politik immer wieder
den Impuls zu geben, in dieser Frage klar und hart zu bleiben.

Vielen Dank
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Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Dr. Wunder. Herr Prof. Dr. Picker bitte.

Teilnehmer Prof. Dr. Eduard Picker: Mein Name ist Eduard Picker. Ich bin Rechtswissen-
schaftler an der hiesigen Universitat, politisch nicht gebunden und auch kein Mitglied eines
dieser ,Haufenartigen“, die Herr Dr. Lorenz eben apostrophiert hat. Betrachten sie meinen
Beitrag also sozusagen als ,Betrachtungen eines Unpolitischen®.

Zunachst mochte ich Sie gerade wegen dieser Haltung begliickwiinschen und lhnen danken,
dass Sie ein solches Forum erdffnen und Gelegenheit geben, aus tiefster Brust und spontan
Stellung zu nehmen. Wir haben eben von Herrn Prof. Dr. Doppelfeld gehort, welch klares
Verfahren gepflegt wird, um ein solches Gesetz lber die Runden zu bringen. kch habe keine
Zweifel daran, dass das zutrifft. Unsere Aufgabe ist hier allerdings, das Produkt, das Ergeb-
nis dieser Verfahren zu betrachten, also unsere Konvention.

Wenn Sie von dem Produkt ausgehen, meine Damen und Herren, sind auch erste, und wie
ich meine, schon ganz grundsatzliche Zweifel daran, dass es ein ,wohl gelungenes Werk"
sei, deshalb zu erheben — wir haben das schon mehrfach gehoért —, weil doch nicht einmal
das Subjekt - oder ich sage besser: das Objekt - dieser Konvention klar ist: ,Mensch", ,Per-
son®, ,jedermann®. Sie wissen, dass sich mit jedem dieser Begriffe unendliche Streitigkeiten
verbinden, sodass wir im Endeffekt, wenn sie in Kraft trate, gar nicht wiissten, wer denn nun

der jeweils Betroffene sein soll. Das sollte als Erstes vorausgeschickt werden.

Ich wende mich zu dem neuralgischen Punkt, der leider wegen des Ausfalls des Referenten
zu kurz gekommen ist, der hier aber trotzdem standig debattiert wird, und der meines Erach-
tens in der Tat der kritische Punkt der Konvention ist, namlich Art. 17. Hier haben wir mehre-

re Systembrtiche.

Der erste Grundsatz: Selbstloses Handeln nur fur andere, altruistisches Handeln, ist unserer
festen Rechtsliberzeugung nach — das ist ein ganz fundamentaler Grundsatz unserer
Rechtsordnung — nur mdglich auf Grund von Selbstbestimmung, nie auf Grund von Fremd-
bestimmung. Als Beleg nenne ich Ihnen ein banales Beispiel: Kein Pfleger, kein Vormund
und auch nicht die Eltern durfen einen einzigen Cent ihrer Kinder oder der ihnen Schutzbe-
fohlenen aus selbstlosen Grunden ausgeben, z. B. zu Spendenzwecken und dergleichen,
weil Selbstlosigkeit — ein Sichaufopfern — eben Sache des Einzelnen ist. Es ist auch klar,

dass die Versuchung, auf Kosten eines anderen Menschen selbstlos zu sein, sehr leicht fal-
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len wirde. Deshalb ist es ausgeschlossen, dass wir so etwas nach deutschem Recht ma-

chen.

Wenn das aber nun schon fur kleine Minzen gilt, meine Damen und Herren, um wie viel
mehr dann doch flr vitale Interessen, die hier auf dem Spiel stehen kénnen: Kdrper, Leben,
Gesundheit und dergleichen mehr. Die Biomedizinkonvention — ich hatte haufiger Gelegen-
heit mit vielen der Beteiligten zu diskutieren — hat sich hier, das wiederhole ich, trotz des Wi-
derspruchs mancher Kollegen eines ganz groben juristischen Fehlers schuldig gemacht. Sie
hat ndmlich ganz einfach von dem Sorgerecht der Eltern, das ja zu Gunsten des Kindes ge-
geben wird, auch auf die Berechtigung von Eltern oder sonstigen Pflegern geschlossen,
auch zu Ungunsten, namlich altruistisch tatig zu werden. Dieser enge juristische Kunstfehler
hat nun erhebliche Folgen.

Das Ergebnis dieses Einbruchs ist, dass sie heute eine grobe Ungleichbehandlung tben.
Den sich selbst bestimmenden Menschen, uns allen, mutet keiner zu, sich an irgendeiner
Exploration zu beteiligen, in die er nicht eingewilligt hat. Ausgerechnet denjenigen, die nichts
artikulieren konnen, die also nicht protestieren kénnen, denen soll zugemutet werden, sozu-
sagen klaglos — im wahrsten Sinne des Wortes — daran teilzunehmen. Das kann, meine Da-
men und Herren, unmdglich stimmen. Wenn ich das ins Philosophische wende, dann haben
Sie genau das — wir wissen das seit Kant —, was die Wiirde des Menschen verletzt: ndmlich
den Schritt vom Subjekt zum Objekt. Dieser Wehrlose, der an einer Exploration teilnehmen
soll, an der kein anderer teilnehmen muss, der ware im wahrsten Sinne des Wortes zum Ob-
jekt geworden. Dass wir nun, wie ich mit Staunen bemerke, neue Einschrankungen haben -
dass also etwa eine MalRnahme nicht mehr an Erwachsenen, sondern nur noch an Kindern
stattfinden sollten - soll das im Ernst eine Losung sein, meine Damen und Herren? Das ist
doch ein ,Wursteln“. Und dieses angstliche Wiedereinschréanken, das ist doch ein Zeichnen
dafur, dass wir das Konzept noch nicht gefunden haben. kch glaube, wir tun gut daran, sol-
che Basteleien zu unterlassen und uns weiterhin mit der Grundsatzfrage zu befassen.

Ich fasse mich kurz. Ich vertrete meinerseits die feste Uberzeugung, dass hinter dem Anlie-
gen der Biomedizinkonvention selbstversténdlich auch sinnvolle Absichten stecken — dass es
z. B. nicht sehr einsichtig ist, wenn entnommenes Blut und Urinproben nicht auch noch wei-
terverwendet werden kdnnen und dirfen. Meine These: Wir sollten die Losung in einem ver-
ninftigen Kompromiss finden, der unsere Rechtsordnung und vor allem unseren Respekt vor
denen, die sich nicht selbst bestimmen kénnen, voll wahrt. Die Lésung ist ganz einfach: Mu-
ten wir doch den Nicht-sich-selbst-Bestimmenden exakt nur das zu, was wir uns, die sich

selbst bestimmen kdnnen, zumuten. Machen wir doch die Grenze einfach da, dass nur die-
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jenige Exploration mdglich ist, die jedermann, wenn er denn ausgesucht und geeignet ist, auf
Grund einer gewissen Sozialpflichtigkeit Uber sich ergehen lassen musste. Ich glaube, das

ware der beste Schutzwall gegen jede Form von Missbrauch.

Denn welche Missbrauche oder welche Weiterungen drohen, das will ich Ihnen kurz vorle-
sen, damit wir nicht in falsche Vorstellungen geraten: Ein bekannter Mann, Herr Prof. Dr.
Einh&upl, jetzt Vorsitzender des Wissenschaftsrats, hat seinerzeit bei einer Anhérung im
Parlament erklart: ,Natirlich geht es hier nicht darum, komatdsen Patienten Blut abzuneh-
men, so niedlich darf man die Dinge nicht sehen®. Vielmehr gehe es darum, ,mit komatdsen
Patienten klinische Studien durchzufihren, die theoretisch auch geeignet sind, das Leben
des komattsen Patienten zu verkirzen oder ihm Schaden zuzufiigen.” Ich glaube, die Kon-
vention ist nicht reif flr eine Unterzeichnung.

Vielen Dank!

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Prof. Dr. Picker. Ich habe jetzt auf der Rednerliste noch

Herrn Dr. Wodarg, Frau Lubenow, und Herrn Prof. Dr. Mieth.

Abg. Dr. Wolfgang Wodarg (SPD): Vielen Dank. Meine Damen und Herren, dass die En-
quete-Kommission diese Frage gestellt hat: ,Die Biomedizinkonvention - jetzt unterzeich-
nen?”, dass sie diese Frage hier stellt, wo die Auseinandersetzung mit dieser Konvention
ihren Ausgang gefunden hat, wo die Kritik am starksten ist, das ist eine Tatsache, die ich

einfach ein bisschen erlautern mochte.

Die Konvention begegnete uns Parlamentariern, aber auch den Parlamentariern in der Par-
lamentarischen Versammlung des Europarates — ich bin einer von diesen Parlamentariern —
immer wieder; und zwar immer in der Form, dass man uns sagte: ,Jetzt musst ihr aber!* Und:
.ihr seid verpflichtet!* Dann wird uns auf dieser Karte von Europa gezeigt, wo tberall schon
gezeichnet und wo ratifiziert worden ist. Es sind besonders die neuen Beitrittslander, die ge-
zeichnet und auch ratifiziert haben. Es wird Druck gemacht. Es wird von den meisten nicht
mehr inhaltlich diskutiert oder kaum inhaltlich diskutiert. Stattdessen werden einfach auf ei-

nem sehr abstrakten Niveau die Einheit und die Sicherheit in Europa beschworen.

Mein Wunsch ist es, dass wir wieder intensiv inhaltlich diskutieren, und nicht nur in Fach-
gremien, nicht nur in der Enquete-Kommission, nicht nur im Nationalen Ethikrat und nicht nur
in Burgerinitiativen, sondern dass wir offentlich intensiv weiterdiskutieren. Ich méchte nicht,
dass diese Initiative ein Traditionspflegeverein fur die Prozesse wird, die einmal vor etwa 6
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bis 8 Jahren stattgefunden haben, sondern dass wir wach werden, dass wir uns gegenseitig
wachritteln, denn inzwischen passiert viel in Europa. Es passiert sehr, sehr viel weltweit.
Und das, was damals durch das soziale Immunsystem in Deutschland geschaffen worden
ist, was wir auf den Weg gebracht haben durch das ,Biindnis Menschenwirde”, durch die
Aktion im Wasserwerk, das ist ein Prozess, der unsere Identitat in Deutschland auch geformt
hat und der international auch erkannt wird, der von anderen auch genutzt wird. Die Argu-
mente, die wir hier entwickelt haben, werden auch von anderen Staaten, anderen Initiativen
und anderen Landern genutzt und sehr wohl beobachtet. Das ist etwas, was weiterentwickelt
werden muss, was wir weiter diskutieren missen. Wenn man jetzt von einer Immunreaktion
redet — ich habe gestern dieses Beispiel schon genutzt —, dann ist es einfach notwendig,
dass man ab zu einmal boostert, dass man ab und zu einmal wieder reinpiekt und alle die
konfrontiert, die in der Pflicht sind, sich mit diesen Themen zu beschéftigen, weil sie ein
Problembewusstsein haben. Das ist der Sinn dieser Veranstaltung. Ich denke, deshalb ist sie
gut, deshalb ist sie richtig, deshalb ist die Frage auch richtig.

Ich selbst kann deutlich sagen, dass ich die Konvention fur eine bunte Hecke halte, die wun-
derschone Begriffe benutzt, die auf den ersten Blick, wie ein Schutzwall aussieht, die aber
schon von den Gartnern, die sie gepflanzt haben, mit geheimen Gangen versehen worden
ist, durch die diejenigen, die es sehr wohl wissen, sehr leicht durchkommen kdnnen. Sie ist
von daher nicht geeignet, wirklich das zu leisten, was eine Konvention eigentlich leisten
misste, wenn sie wirklich international fir Schutz und fir Menschenrechtsstandards sorgen
wollte. Sattdessen tarnt sie die Moglichkeiten, Menschenrechte mit FliRen zu treten. Die
Tatsache, dass in einigen europaischen Staaten ratifiziert worden ist, ohne dass es in diesen
Staaten Uberhaupt eine intensive 6ffentliche Diskussion gegeben hat, dass in vielen Staaten
Uberhaupt kein Problembewusstseinvorhanden ist, muss uns doch aufhorchen und nachfra-
gen lassen, wenn wir denn solche roten Flecken préasentiert bekommen.

Auf eines mochte ich noch hinweisen: In der Konvention, und zwar in Art. 32 der Amend-
ments zu der Konvention, ist in Abs. 4 festgeschrieben, dass diese Konvention spatestens
nach 5 Jahren noch einmal daraufhin untersucht werden soll, ob sie weiterhin in dieser Form
sinnvoll ist. Diese Frist ist am 1. Dezember 2004 abgelaufen. Ich habe mich beim Sekretar
der Parlamentarischen Versammlung - zustandig fur diese Konvention ist der Kulturaus-

schuss, dessen stellvertretender Vorsitzender ich bin - erkundigt, und er hat mir mitgeteilt,

dass die Regierungen, die hier federfiihrend sind — nicht die Parlamentarische Versamm-
lung, sondern die Regierungen —, beschlossen haben, dass eine Revision nicht erforderlich
ist. Als Parlamentarier, der die Regierungen tberwachen und kontrollieren soll, bin ich mit

dieser Entscheidung nicht einverstanden. Ich halte diese Konvention fiir schlecht. Ich habe
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das schon gesagt. Und ich halte sie flr unbedingt revisionsbedirftig. Ich freue mich Uber die
vielen Argumente, die hier gekommen sind, die ich auch in der Parlamentarischen Versamm-
lung des Europarates nutzen mochte, um eine Neuformulierung dieser Konvention zu for-
dern. Wir missen uns in Europa streiten dariiber, was man mit Menschen machen darf, was
geschehen darf, ob Menschen in der Forschung und in welcher Form mitwirken sollten oder
durfen, und Uber die Fragen, was am Ende und am Anfang des Lebens des Menschen er-
laubt ist.

Ich glaube, das lohnt sich. Wir kennen alle den Ansatz, den Herr Marty fir Fragen am Le-
bensende eingebracht hat, wodurch die Euthanasie in Europa hoffahig gemacht werden soll-
te, so wie sie in den Niederlanden, Belgien und in der Schweiz schon praktiziert wird. Ich bin
stolz auf die Parlamentarischen Versammlung des Europarates, die es zweimal geschafft
hat, Herrn Marty in die Schranken zu weisen, und eben nicht akzeptiert, dass die Euthanasie
in Europa zum Standard wird. Dieser Einsatz hat sich sehr gelohnt. Ich méchte, dass wir mit
dem gleichen Selbstbewusstsein als Parlamentarier erneut in die Diskussion hineingehen
und wvon den Regierungen fordern, hier Standards zu entwickeln, zu denen wir dann auch
stehen konnen. Selbst wenn wir nicht einen Rundumschlag schaffen, weil das sehr, sehr
komplex ist. Die vielen Themen, wie auch die Zusatzprotokolle, zeigen, dass es sehr, sehr
komplex ist, dass hier viel Arbeit hineingesteckt werden muss. So missen doch die Grund-
prinzipien, die zu entwickeln sind, wasserdicht sein. Sie durfen keine Scheinwélle sein, son-
dern sie missen wirklich Schutz bieten. Daher mochte ich einfache Regeln hineinbringen

und Uber etwas sprechen, Uber das wir noch nicht gesprochen haben.

Ich mochte, dass jedes Forschungsvorhaben, welches in Europa stattfindet - und Europa

sind 46 Staaten, das ist nicht die EU — angemeldet werden muss, von Ethik-Kommissionen
natirlich begutachtet werden muss und in diesem Zeitpunkt, wenn Uberhaupt eine Ethik-
Kommission ein Urteil zu einem Forschungsvorhaben abgibt, in einem Register registriert
sein muss, das o6ffentlich zuganglich ist, so dass jeder nachsehen kann: Wer forscht wozu?
Was ist mit dieser Forschung geschehen? Ist sie verdéffentlich worden? Ist sie nicht veroffent-
licht worden? Was ist dabei herausgekommen? Weshalb ist sie nicht veréffentlicht worden?
Weshalb ist sie abgebrochen worden? All diese Fragen miissen zum Schutze der Probanden
gestellt werden. Darlber ist in der gesamten Konvention Uberhaupt nicht gesprochen wor-
den. Wir haben gesehen, dass Unternehmen Untersuchungsergebnisse nicht verdffentli-
chen, wenn sie Ergebnisse lieferten, die ihnen nicht genehm sind; oder dass Forschungen
doppelt gemacht werden, weil niemand davon wusste, dass sie geschehen. Es ist ganz wich-
tig, dass wir dieses in die Konvention so hineinbringen, dass es nicht erst irgendwann freiwil-
lig gemacht wird, sondern dass es obligat ist, dass jede Forschung, die angefangen wird,
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registriert wird und zwar so, dass jeder darauf Zugriff hat. Das, denke ich, ist sehr, sehr wich-
tig.

Ein Weiteres halte ich fur wichtig: Dass wir es nicht so machen, dass jemand, nur weil er die
schlechte Basis jetzt nicht unterzeichnen will, nicht die Méglichkeit hat, ganz bestimmte Re-
gelungen zu akzeptieren und sich zu eigen zu machen, und diese zu unterzeichnen. Die
Koppelung von Zusatzprotokollen und der Basiskonvention halte ich fiir eine Fehlkonstrukii-
on. Aber das sind Dinge, Uber die wir diskutieren miussen. Ich bin der Meinung, wir kdnnen
diese Konvention nicht unterzeichnen und wir sollten sie nicht unterzeichen. Ich bin anderer-
seits all denen, die hier gestritten haben und auch denjenigen, die hier Steine ins Wasser
geworfen haben, die zu den Wellen gefihrt haben, die wir beobachten, dankbar, dass es
geschehen ist. Wir mussen tber diese Themen streiten. Sie sind extrem wichtig. Wir miissen
unsere ldentitat angesichts der neuen Entwicklung von Medizin und von Biologie in diesem
Streit finden und entwickeln. Und deshalb bedanke ich mich bei Ihnen, dass Sie hier in Tu-
bingen so intensiv streiten und dass Sie gute Partner sind, mit denen wir diese Dinge weiter-

entwickeln konnen.

Vielen Dank!

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Dr. Wodarg. Ich habe jetzt Frau Lubenow und noch eine

weitere Wortmeldung auf der Rednerliste.

Expertin Kerstin Lubenow: Vielen Dank. Ich werde heute Nachmittag noch etwas sagen
Uber den Standard in Deutschland und den Standard in der Konvention und in den Zusatz-

protokollen. Darum jetzt nur einige andere Punkte.

Herr Dr. Wodarg, es ist nicht so, dass die Regierungen beschlossen haben, dass keine Re-
vision der Konvention erfolgt. Im Moment beraten wir in den Sitzungen im CdBI: Besteht ein
Bedarf, die Konvention zu &ndern oder nicht? Das ist ein laufender Prozess. Das ist das Ers-
te, was ich Ihnen sagen wollte.

Das Zweite zu Herrn Dr. Lorenz und dem Einfluss der ESF: Ich meine, Sie kennen das auch.
Eine Nichtregierungsorganisation wird gegeniber hren eigenen Leuten immer sagen: ,Wir
haben grof3en Einfluss ausgetibt und haben etwas erreicht.“ So wird es hier wohl auch ge-
wesen sein, wenn die ESF in ihren Unterlagen schreibt, sie hétte quasi die
Biomedizinkonvention geschrieben. Sie sollten aber wissen, dass es eine Reihe von
Beobachtern ganz unterschiedlicher Art gibt. Einer unserer aktivsten Beobachter seit mehr
als einem Jahrzehnt ist der vom Vatikan in dieses Gremium entsandte Vertreter, der immer
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ist der vom Vatikan in dieses Gremium entsandte Vertreter, der immer klare Meinungen ge-
aulert hat. Das sollten Sie wissen: Es sind Verschiedene, die dort ihnre Meinungen auf3ern,

aber die Entscheidungen missen dann die Delegationen treffen.

Herrn Dr. Wunder muss ich betreffs Art. 20 doch widersprechen. Wenn sie noch einmal ge-
nau schauen: Dieser Artikel steht nicht im Abschnitt Gber Nichteinwilligungsfahige, sondern
in dem Abschnitt ,Besondere Situationen®. Er meint die einwilligungsfahigen Gefangenen. Es
kann auch ein Einwilligungsfahiger in der Psychiatrie sein, es kdnnen aber — das war in ers-
ter Linie gedacht — die Gefangenen in den Gefangnissen gemeint sein. Wenn wir diesen Ar-
tikel nicht gemacht hatten, dann konnten in vielen Landern, in denen es keine Regelungen
gibt, Gefangene ohne Einschrdnkungen an fremdnutziger Forschung teilnehmen. In
Deutschland ist das nicht méglich. Wir haben ausdrtickliche Verbote, weil wir sagen: Die
Freiwilligkeit der Zustimmung ist immer sehr kritisch, wenn jemand im Gefangnis sitzt, denn
die Einflussmdglichkeiten dort kann man gar nicht kontrollieren. Aber jetzt gilt in allen Staa-
ten, die dieses Protokoll ratifizieren, dass einwilligungsfahige Gefangene nur dann an For-
schungen teilnehmen kdnnen, wenn es keine Alternativen zu dieser Forschung an Gefange-
nen gibt. Das waren im Grunde nur Forschungen zu Fallen wie: Wie wirkt der Freiheitsent-
zug oder eine bestimmte Erndhrung, die es im Gefangnis gibt, auf die Gesundheit? Es gibt
wenige Félle, z. B. Forschungen, ob die spezifische Gefangenensituation Einfluss auf Blut-
hochdruck hat. Und es muss ein ,minimal risk* und ,minimal burden“ gewabhrleistet sein. Es

geht folglich um Einwilligungsféahige, nicht um Nichteinwilligungsfahige.

Dann mochte ich noch ein Wort zu Herrn Beckmann sagen. Sie meinen, weil einmal von
~-human being" die Rede ist und dann von ,Embryo“, ware der ,Embryo“ wohl kein ,human
being“? Jetzt muss ich aber sagen, die Normen, in denen der Begriff ,human being“ verwen-
det wird, befassen sich mit lebenden und noch nicht geborenen Menschen. Und dann gibt es
eine spezielle Regelung fur Embryonen, namlich Artikel 18, der leider einen nicht so umfang-
reichen Schutz hat, wie wir das winschen. Wenn |hre Agumentation zutrifft, dann wirde
man in einem Gesetz, in dem in 20 Artikeln von ,Menschen die Rede ist und im 21. Artikel
von ,Frauen“ — weil dort eine spezifische Regel fir Frauen getroffen wird — sagen, dass
Frauen keine Menschen sind. Das wird, glaube ich, doch selten vertreten. Darum sollten sie
keinen Anstol3 daran nehmen, dass in einem Artikel, der nur das ungeborene Leben betrifft,
auch von ,Embryo* die Rede ist. Und eines kann ich Ihnen versichern: Wenn von ,jeder-
mann*“, von ,Person®, die Rede ist, ist jeder geborene Mensch gemeint. Wenn also gesagt
wird, dass ,die Person zustimmen muss* geht man davon aus, dass eine Person erst selbst
zustimmen kann, wenn sie geboren ist. Darum ist manchmal eben von ,Person” die Rede

und manchmal von ,human being"“, weil das auch das ungeborene Leben umfasst. Aber flr
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Regelungen wie: ,Wenn die Person widerspricht...“, oder: ,Die Person muss einwilligen..."
muss es ja ein geborener Mensch sein. Dort ist es nie zulassig zu sagen: Bei einem gebore-
nen Menschen machen wir noch einmal eine Differenzierung, ob er nun empfindungsféahig ist
oder ob er — was Sie gesagt haben — ein apallisches Syndrom oder ahnliches hat. Hier

kommt die Angst vor den Singer-Thesen in die Diskussion hinein.

Dass die Definition dieses weiten Begriffs ,human being“ offen gelassen worden ist, liegt an
der Frage, wie man mit dem ungeborenen Leben umgeht. Geht es nur um diese Abgren-
zung? Her war eben keine Einigung moglich. Trotzdem glaube ich, dass es vielleicht auch
ganz gut ist. Sie haben gesagt: Man kann dann mit Vorbehalten alles moglich machen. Das
stimmt, aber diese Vorbehalte sind nicht abgegeben worden. Die Einzigen, die einen Vorbe-
halt zur Frage der Definition abgegeben haben, sind die Niederlander. Und das hat natirlich
auch den Vorteil, dass wir jetzt wissen, wo die Niederlander an diesem Punkt stehen. Das
muss man auch sehen. Aber ich will gleich eingestehen, dass der Schutz des Art. 18 nicht so

ist, wie wir ihn winschen. Ich will nur die Angst vor den Singer-Thesen etwas verringern.

AuRerdem wird die Revision noch weiter erortert.

Danke schon!

Vorsitzender: Vielen Dank, Frau Lubenow. Dann eine weitere Wortmeldung. Danach sind

Herr Beckmann und Herr Frodl an der Reihe.

Teilnehmer Wolf-Dietrich Trenner: Guten Tag, mein Name ist Wolf-Dietrich Trenner. Ich

spreche flr die ,Fordergemeinschaft fir Taubblinde®. Das ist ein Verein von Eltern taubblin-
der Menschen jeden Alters.

Als wir 1994 oder 1995 anfingen, uns mit der Biomedizinkonvention zu beschéftigen, da war
uns sehr klar, woher wir diese Thesen schon kannten. Ohne dieses Werk im Detail gelesen
zu haben und ohne bereits beurteilen zu kdnnen, was dort alles an Sprengstoff noch drin
steckte, empfanden wir als grundsatzliche Idee, dass mit diesem Werk Menschen als nutz-
bares Material gesehen und eben benutzt werden kénnten. Diese Ideen hatten wir tatsach-
lich schon gelesen, namlich in diesem kleinen Reclam-Heft von Prof. Singer, der besonders
unsere Kinder bereits schlichtweg den schlimmsten Missbréauchen, die man sich vorstellen

kann, ausgesetzt hatte.
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Frau Lubenow, wenn sie das erzéhlen, ist das ist alles so niedlich und so beruhigend, aber
Sie sind in Ihrer Funktion Trager meines grof3ten birgerschaftlichen Misstrauens, weil Sie
letztlich rein burokratisch-technisch tber etwas reden und etwas vereinbaren und zur Regel

machen wollen, was uns als Eltern taubblinder Menschen schlichtweg Angst macht.

Und lieber Herr Dr. Wodarg, dass Sie diese Frage hier zusammen mit der ganzen Enquete-
Kommission offentlich aufbringen, das macht uns Angst. Ich kann Ihre Motive, diese Diskus-
sion wieder in den Blickpunkt zu ricken und mit dieser provozierenden Fragestellung dafur
zu sorgen, dass das Schlimmste nicht passiert, intellektuell auch verstehen. Ich hatte nie
Zweifel, dass Sie im Zweifelsfall dagegen gestimmt héatten. Aber es macht uns Angst, und es
instrumentalisiert uns doch auch. Es erschreckt mich, dass Sie das nicht sehen. Wir sind
keine Juristen, wir sind keine Forscher, wir sind nicht alle Professor, obwohl wir diesen und
jenen in unseren Reihen haben, weil Taubblindheit etwas ist, was jedem passieren kann. Wir
sind auch keine Genetiker, wir beschéftigen uns nicht mit der Molekulargenetik. Wir haben
Angst um unsere Kinder, um unsere S6hne und Tochter, auch wenn sie dann nicht mehr
Kinder im Sinne des Gesetzes sind. Wir haben Angst, was Burokraten, Technokraten, Juris-
ten, Arzte und Forscher mit ihnen machen werden, wenn wir ihren Schutz nicht mehr indivi-

duell und personlich garantieren kénnen.

Und wir haben unsere Erfahrungen. Meine Tochter war insgesamt 3 Jahre ihres bald 18-
jahrigen Lebens im Krankenhaus. Erzdhle mir bitte niemand, was dort lauft. Das braucht mir
kein Professor zu erzahlen. Ich kann jedem Medizinprofessor noch Neues erzahlen, was er
noch nicht weif3, was er mir tlberhaupt nicht glaubt und wo er sofort sagt: ,,Aber doch nicht in
meiner Abteilung.” Dann spreche ich an, was Herrn Prof. Dr. Dorner passiert ist, an dessen
Integritat sicherlich niemand Zweifel haben kann. Auch er hat einmal, was Patiententétungen
angeht, geglaubt: ,Nicht bei mirl“, und hat dann sehr schmerzlich erfahren missen, dass
gerade bei ihm die Gefahr mindestens so grof3 war wie tberall sonst. Was den Umgang da-
mit angeht, war sie vielleicht sogar gro3er. Er raumt das heute auch ein und hat seine Kon-
sequenzen daraus gezogen.

Aber das reicht nicht! Ich glaube Ihnen zwar im Bundestag, dass Sie das Leben meiner
Tochter nicht wirklich schiitzen kénnen. Sie kbnnen das nicht in einer Zeit, in der 6konomisch
alles so in den Sand, in den Dreck gefahren wird, dass wir uns fragen, ob unserer Kinder
noch wirtschaftlich abgesichert sind, wenn wir nicht mehr leben oder wenn wir nicht mehr
genug arbeiten kénnen, damit unsere Kinder genug zu essen, zu trinken und anzuziehen
haben. Bei den Kosten, die uns immer vorgehalten werden, ist das eine berechtigte Sorge.
Es ist eine berechtigte Sorge, wenn ein baden-wirttembergischer Sozialminister fordert,
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dass die Htern behinderter Kinder ein Leben lang fir alle Kosten haften sollen und nicht
mehr bis zum Grenzalter 27. Aber auch bis 27 —was machen Sie denn da mit uns? Sie ma-
chen uns fur unser ganzes Leben zu Sozialfallen, weil wir ein behindertes Kind haben. Und
dann sollen wir vorbehaltlos — nach Moglichkeit — ,Ja“ zu behindertem Leben sagen. Das ist
uns von Ihnen ganz schon schwer gemacht worden, nicht nur von der letzten Bundesregie-
rung und der vorletzten, sondern auch von denen davor. Es ist ein schleichender Prozess
der Entrechtung, der Schlechterstellung. Dann setzt nach langer Zeit jemand noch einen

drauf, und jetzt kommt die Frage schon wieder.

Ich finde das nicht in Ordnung, dass Sie mit unserer Angst arbeiten wollen, dass Sie unsere
Angste, unsere Sorgen instrumentalisieren wollen, um eine politische Bewegung zu installie-
ren. kh bin zwar gerne bereit, ein Teil dieser Bewegung zu sein, aber als Vertreter eines
solchen Vereins gehort man auch immer zu den Privilegierten. Es gibt unter unseren Mitglie-
dern auch eine alleinerziehende Mutter von drei Kindern, eines davon ist taubblind. Dieser
Mutter will man von Seiten des Amtsgerichts die Betreuung nicht geben, weil irgendein Jurist
der Meinung ist, das die Frau das nicht leisten kann. Schwupp - wird ihr die Betreuung weg-
genommen. Wenn dann noch dazukommt, dass die Betreuer alles Mdgliche entscheiden
kénnen, von dem wir glaubten, dass es uns Eltern vorbehalten ist, dann ist das eine sehr
unsichere Situation. Ich kann nur noch einmal wiederholen, dass es nichts gibt, was unsere
Sorgen auch nur einen Bruchteil kleiner macht. Dass das ein ordentliches Verfahren ist, Herr
Prof. Dr. Doppelfeld, das macht das Ganze eher schlimmer. Das zeigt uns namlich, dass
das, was sie ,ordentlich” nennen, zu solchen absurden, perversen Ergebnissen fuhren kann,

die wir aus tiefstem Herzen aus Sorge um unsere Kinder ablehnen.

Dankel

Vorsitzender: Ich will mich kurz in die Rednerliste einmischen, weil ich die Vorwurfe der In-
strumentalisierung oder diesen Hinweis, jemand sei Birokrat und deshalb eine Entmenschli-
chung seiner selbst, deutlich zurlickweisen will. Ich glaube, wir sollten in der Diskussion des
heutigen Tages nicht auf dieses Niveau gehen und Vorwurfe anbringen, die aus meiner Sicht
nicht gerechtfertigt sind. Ich denke, dass es sehr wohl unsere Aufgabe als Parlamentarier ist,
Leben in der Tat zu schiitzen, auch das lhres Kindes. Das sollten wir auf einer verniinftigen

Ebene diskutieren.

Herr Beckmann ist jetzt an der Reihe und danach Herr Frodl und Herr Dr. Wunder.
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SV Rainer Beckmann: Ich mochte mich in der Diskussion zu zwei Punkten &uf3ern. Einmal
zu der Statusfrage des Menschen, menschlichen Lebewesens, Personen oder Embryos, und
auch zu dem moglichen Modell einer Losung fiir die Forschung an Nichteinwilligungsfahigen
von Herrn Prof. Dr. Picker.

Zunachst zur Statusfrage: Wenn ich Sie richtig verstanden habe, Frau Lubenow, dann miss-
te ich der Konvention entnehmen kdnnen, dass Embryonen menschliche Lebewesen sind.
Dann wéren sie im Prinzip natirlich wie in Art. 1 geschitzt, dann haben Sie Wirde und h-
tegritdtsschutz, und das ist dann in keiner Weise mit dem Schutzniveau, das im Art. 18 nie-
dergelegt ist, vereinbar. Das ist das Problem. Die unterschiedliche Begrifflichkeit, verbunden
mit dem Schutzniveau, fihrt dazu, dass es hier eine Moglichkeit gibt zu differenzieren, ein-
zugreifen und zu sagen: Dies ist der Beweis, dass es sich eben nicht um menschliche Lebe-
wesen wie in Art. 1 oder 2 handelt, wo eben Menschenwurde, Pathos u. a., das heute hier
auch schon erwéahnt wurde, Platz greifen. Her muss man also das Schutzniveau mit beden-

ken.

Den Vergleich mit der Differenzierung - wenn in irgendwelchen Gesetzen von Menschen
und irgendwann von Frauen die Rede ist — mdchte ich auch nicht ganz gelten lassen, denn
es gibt zum Glick niemanden und heutzutage gar niemanden mehr, der auch nur dartber
nachdenkt, dass Frauen keine Menschen sein konnten. Dagegen ist diese Frage beim Emb-
ryo, wie wir alle wissen, eine ganz akute und eine in der Philosophie sehr umstrittene, d. h.
es gibt jede Menge Positionen, die hier das Menschsein des Embryos verneinen. Von daher

wirde ich das nicht auf eine Stufe stellen.

Mich hat auch Uberrascht, dass bei der Grundrechte-Charta zunéchst die Begrifflichkeit ,,Per-
son* erschienen ist. Bei der Verabschiedung der Grundrechte-Charta haben wir uns auch als
Enquete-Kommission beteiligt und haben dafir pladiert, dass man doch durchgéngig von
.Mensch® sprechen solle. Das ist nicht aufgenommen worden. Aber als Bestandteil der EU-
Verfassung - und es hat sich nichts inhaltlich geandert an der Grundrechte-Charta - wird
jetzt in der deutschen Ubersetzung durchgéngig immer von ,Mensch* gesprochen. Das hat
mich gewundert. Ich beflrworte das natirlich, aber es zeigt doch, dass Begriffe moglicher-
weise auch inhaltliche Differenzen deutlich machen kénnen und dass man vielleicht versucht
hat, diesen Fehler, der zunachst zumindest in der deutschen Ubertragung vorhanden war,
wieder auszubigeln. Es ware mir also sehr lieb, wenn man dann, wenn es inhaltlich richtig
ist, schlicht und ergreifend auch die gleichen Begriffe verwendet.
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Zum Thema Forschung an Nichteinwilligungsfahigen: Da hat Herr Prof. Dr. Picker einen Vor-
schlag gemacht, der zwei Seiten hat. Denn er sagt: Hier werden praktisch gerade die Wehr-
losen zum Objekt von Forschung gemacht, die an Einwilligungsfahigen nicht moglich ware.
Aber er schlagt letztlich vor, dass wir beide gleich behandeln sollen, und dort kénnten wir
dann zu dem Ergebnis kommen: Es sollen offenbar alle als Objekt behandelt werden. Es
ware zumindest die theoretische Konsequenz, dass wir sagen: Wir stellen zwar alle auf eine
Stufe, aber im Grunde auf eine schlechte. Andererseits muss ich auch sagen — und deswe-
gen bin ich bei diesem Vorschlag hin- und her gerissen —, dass man nicht die Zielrichtung
verkennen sollte, die Herr Prof. Dr. Picker verfolgt. Diese liegt gerade nicht darin, die Schleu-
sen fur alle zu 6ffnen, sondern den Spalt so klein wie moglich zu halten, indem man alle auf
die Innenseite der Schleuse stellt. Nur dann kann man einigermalf3en sicher sein, dass der
Druck gegen dieses Schleusentor so stark sein wird, dass es allenfalls ein kleiner Spalt ist,
der sich o6ffnet. Denn wenn alle anderen auf der anderen Seite stehen, muissen wir
tatsachlich das erwarten, was sich landlaufig als ,Dammbruch‘ und als ,Dammbruchargu-
ment” in der Diskussion befindet. Ich bin also durchaus hin- und her gerissen. Ich sehe den
praktischen Nutzen, den man aus diesem Vorschlag ziehen kdnnte, aber es gibt ein sehr
grundsatzliches Problem, indem man alle Menschen zu potenziellen, nicht freiwillig zustim-

menden Forschungsobjekten macht.

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Beckmann. Jetzt Herr Frodl, dann Herr Prof. Dr. Mieth,

Herr Dr. Wunder und noch eine weitere Wortmeldung.

Teilnehmer Christian Frodl: Mein Name ist Christian Frodl. Ich bin von der Interessenge-
meinschaft ,Kritische Bioethik Bayern”, Mitkoordinator fur ,Kritische Bioethik Deutschland®.
Ich muss zunédchst einmal anmerken, dass ich dieses Thema, das schon jahrelang in den
Medien und auch in der Gesellschaft wenig prasent war, namlich die Biomedizinkonvention,
fir mich persénlich zum Anlass genommen habe, ein Bioethik-Portal aufzubauen. Ich habe
es erst vor kurzem freigegeben unter www.bioethik-konvention.de. Ich beschaftige mich seit
langen Jahren mit der Biomedizinkonvention und habe die ganze Debatte mitverfolgt. Ich

muss ein paar Anmerkungen zu dem machen, was Frau Lubenow vorhin gesagt hat.
Der CdBI war damals maR3geblich beteiligt und hat durchaus viele Sachen hinter verschlos-
senen Turen gemacht. Es war wirklich nur dem burgerschaftlichem Engagement zu verdan-

ken, dass tUberhaupt ein Mitspracherecht herangekommen ist.

Das Néachste, was mir groRe Sorgen macht und was auch Herr Dr. Wunder aufgegriffen hat,
sind die Zusatzprotokolle, die jetzt das Ganze ein wenig konkretisieren. Es werden viele Ver-
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besserungen vorgenommen, aber allein schon der Gedanke, z. B. Forschung an Straffalligen
oder Zwangseingewiesenen zuzulassen, zeigt, dass es anscheinend ganz grof3e Begehrlich-
keiten der Forschung nach dem Zugriff auf den Menschen gibt. Es kann mir keiner erzahlen,
dass das alles nur zum Wohle der Patienten geschieht. Ich kann hier keinerlei Wohl von Pa-
tienten erkennen, wenn es sich um Forschung an Strafgefangenen oder zwangseingewiese-
nen Patienten handelt, nur mit der Begriindung — wie Frau Lubenow gesagt hat — man muss-
te vielleicht auch in diesem Bereich forschen. Das zeigt mir ganz deutlich, welche Begehr-

lichkeiten vorhanden sind.

Meiner Meinung nach kann die Biomedizinkonvention mit einem Inhalt, den wir letztlich nicht
mit unseren eigenen Vorstellungen vereinbaren konnen, unter keinen Umstanden unter-
zeichnet werden. Man sollte sich auch immer vor Augen halten, dass diese Biomedizinkon-
vention frither oder spéter vielleicht jeden von uns betreffen kdnnte, falls wir in den Zustand
der Nichteinwilligungsfahigkeit geraten, sei es z.B. durch Autounfdlle oder sei es durch

sonstige Zwischenfélle.

Das Nachste, was ich noch anfigen wollte, betrifft den Vergleich mit den ,human beings®,
.persons” und allem, was hiermit zusammenhangt. Wenn es wirklich so ist, dass wir uns kei-
ne Sorgen machen mussen und es nicht im Sinne des Utilitarismus von Herrn Prof. Singer
gedacht ist, warum wird das Ganze dann nicht wirklich konkretisiert? Warum strdubt man
sich dann dagegen, auch einmal von ,Menschen*“ zu sprechen? Wenn man sagt, man moch-
te die Definitionen dem innerstaatlichen Recht Uberlassen, weil man sich dariiber nicht einig
war, dann zeigt das sehr wohl, wieviel Brisanz hinter dieser Konvention steckt. Wenn es
nicht klar geregelt ist, wenn hier nicht einmal Begrifflichkeiten deutlich sind, dann ist es mei-

ner Meinung nach einfach nicht tragbar, dass man eine Unterschrift darunter setzt.

Vorsitzender: Vielen Dank. Jetzt hat Herr Prof. Dr. Mieth das Wort und danach Herr Dr.
Wunder.

Moderator SV Prof. Dr. Dietmar Mieth: Ich mdchte zunachst einmal die Frage von Frau
Feyerabend aufgreifen: ,Wer setzt so etwas auf die Tagesordnung?“ Ich wirde darauf ant-
worten: Die Biomedizinkonvention ist nie von der Tagesordnung heruntergenommen worden.
Da ich mich als wissenschattlicher Ethiker mit der Frage der Ethik in den Biowissenschaften
beschéftige, stelle ich mmer wieder fest, dass die Literatur, die in diesem Zusammenhang
verfasst wird, sei es von der ethischen, von der soziologischen oder von der juristischen Sei-
te, immer wieder Rekurs auf die Biomedizinkonvention nimmt. Ich wirde sagen: Das ist ver-

mutlich der am haufigsten zitierte Text in der internationalen Debatte. Dese Referenz ist
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auch standig prasent, weil sie auf dem Umweg Uber die EU, in der wir ja sehr viel starker
integriert sind als im Europarat, bei uns wieder ankommt. Das ist dieser Weg Uber die Good-
Clinical-Practice-Richtlinie bis hin zur Arzneimittelgesetz-Novelle. Das heifl3t, wir haben tber-
haupt keine Moglichkeit die Biomedizinkonvention von der Tagesordnung herunterzuneh-
men. Das Einzige, was wir machen kdnnen, ist, uns immer wieder transparent und immer
wieder unter neuen Kontexten und unter neuesten Entwicklungen damit auseinander zu set-
zen. Das tun wir hier und ich finde auch richtig, dass wir das tun.

Das Zweite, was ich sagen mochte, ist, dass die Konvention in Deutschland verspatet wahr-
genommen worden ist. Ein schweizer Theologe, der Ende der 80er Jahre CdBI-Mitglied war,
hat mir gesagt, dass die Deutschen diesem Prozess sowohl politisch als auch offentlich zu
wenig Aufmerksamkeit gewidmet haben. Und zwar deswegen, weil sie alle sehr stark auf ihr
Embryonenschutzgesetz konzentriert waren. Das ist Ubrigens auch in GroRRbritannien der
Fall gewesen, wenn auch unter anderen Voraussetzungen und mit anderen Ergebnissen.
Wir haben, denke ich, erst Ende der 90er Jahre richtig bemerkt, dass wir in Deutschland
nicht Uber eine heile Welt verfiigen, in der wir Gesetze machen kdnnen, die trotz internatio-
naler Forschung ihre Gltigkeit behalten kdnnen. Wir haben heute schon das Problem, dass
bei der grenziberschreitenden Forschung die deutschen Gesetze immer wieder danach be-
fragt werden, wie sehr sie Bedingungen einschrénken. Naturlich ist es so, dass dieses Nicht-
Alleinsein einen darauf aufmerksam macht, dass man den Blick nach innen richten und fest-
stellen muss, dass wir eben keine heile Welt haben. Ich mdchte, was z. B. die Forschung an
Nichteinwilligungsfahigen anbetrifft, nur an den Fall Eisingen erinnern. Denn da war es so,
dass hinterher keinerlei Strafe ausgesprochen worden ist. kch will den Fall nicht naher disku-
tieren, aul3er dass dort ganz eindeutig Nichteinwilligungsfahige ohne Zustimmung ihrer B-
tern Untersuchungen unterzogen worden sind. Es mag im Einzelfall etwas komplizierter sein,
aber es zeigt ziemlich deutlich, dass wir in Deutschland durchaus die Situation haben, dass
wir unsere eigenen Probleme erst einmal I6sen sollten. Das ist bis zu einem gewissen Grade
jetzt geschehen. Frau Riedel hat auch ziemlich deutlich gemacht, welcher Handlungsbedarf

hier noch auf uns zukommt.

Ich méchte noch ein Wort zur Behauptung sagen, es gebe Birgerinitiativen und solche De-
batten in der Offentlichkeit vorwiegend in Deutschland oder nur in Deutschland: Das ist si-
cher nicht richtig. Ich habe gentigend Kontakte in GroR3britannien, in Frankreich, in Luxem-
burg, in Belgien, in den Niederlanden und in anderen Landern, um Ihnen sagen zu kdnnen,
dass es dort ebenso Burgerinitiativen gibt. Es wére deshalb vielleicht einmal notwendig, dass

diese Initiativen sich international starker vernetzen wirden. Es ist einmal von der Heinrich-
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Ball-Stiftung versucht worden, weltweit de biopolitisch interessierten NGOs zusammenzu-

bringen. Hierzu gibt es auch eine Internetline, die ,Biopolitics* heil3t.

Dann mdchte ich darauf aufmerksam machen, dass es sich bei vielen Fragen die Biomedi-
zinkonvention betreffend um Glaubwiirdigkeitsfragen, nicht nur um Textfragen handelt. Na-
turlich implizieren die Glaubwurdigkeitsfragen, wenn man so will, den Verdacht, dass etwas
geschehen konnte, was durch den Rekurs auf die Menschenwurde nicht wirklich gedeckt ist.
Diese Glaubwirdigkeitsfragen haben auch hre Anker im Text; das bestreite ich Gberhaupt
nicht. Mir ist schon in der damaligen Diskussion immer sehr stark aufgefallen, dass in Art. 2,
in dem es um den Vorrang des menschlichen Lebens geht, gesagt wird: ,Das Interesse und
Wohl des menschlichen Lebewesens haben Vorrang gegenuber dem blo3en Interesse der
Gesellschaft und der Wissenschaft." Das wurde damals nattrlich intensiv diskutiert: Wie
kommt es zu diesem ,blof3“, das in den Vorlagen nicht stand, sondern spéter hineingeraten
ist? Dasselbe ist der Fall im Art. 20 des Forschungsprotokolls, wenn es dort heif3t: ,die For-
schung hat zum Ziel, letztlich zu Ergebnissen beizutragen, die Personen, denen die Freiheit
entzogen ist, nutzen kénnen“. Da beginnt man sich sofort zu fragen: Was ist mit dem ,letzt-
lich* gemeint? Es ist schon mehrfach zum Ausdruck gekommen, auch seitens der Birgerfo-
ren, dass ein Problem darin besteht, dass man den Eindruck hat, dass der Text — wie soll
man sagen? — eine Oberflache hat und eine Unterflache und dass man diese Unterflache

genauso beachten muss.

Ich méchte freilich darauf aufmerksam machen, dass dieses Problem heute in Deutschland
nicht so sehr ein Problem der Singer-Debatte ist, sondern dass wir auch in Deutschland Phi-
losophen haben, die der Meinung sind, dass die Menschenwtirde dann beginnt, wenn ein
Mensch beschambar wird. Ich nenne das auch mit Namen: Es ist der frihere Staatsminister
fur Kultur und Medien, Prof. Dr. Nida-Rumelin, der dies bei einer Diskussion mit Prof. Singer
— bei der ich anwesend war — so zum Ausdruck gebracht hat. Das heif3t, wir haben auch in
Deutschland eine Diskussion, die wir beachten und mit der wir uns auseinandersetzen mis-
sen, ohne sie nach auf3en zu treiben und zu sagen: Sie kommt aus Europa, oder sie kommt
allein aus Australien, was Prof. Singer betrifft.

Und ich mdchte noch ein Letztes zu meinen eigenen Erfahrungen mit den Protokollen zur
Biomedizinkonvention sagen. Ich bin Mitglied in der Protokollgruppe gewesen — es hat mir
bisher eigentlich noch niemand diese Mitgliedschaft gekiindigt —, die sich mit dem Embryo-
nenschutz zu beschaftigen hatte, und in der eigentlich ein Zusatzprotokoll Gber den Embryo-
nenschutz hatte entstehen sollen. Es ist in all den Jahren der Beschéftigung nicht zu diesem
Protokoll gekommen, weil man sich Uber den Begriff von ,adequate protection”, also von
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»-angemessenem Schutz*”, nicht einigen konnte, und weil einige Vorschlage, die hierzu ge-
macht worden sind, Schwierigkeiten bereiteten, weil zu den elf Teilnehmern an dieser A-
beitsgruppe bis zu drei In-vitro-Fertilisateure gehoérten. Das sind eben Probleme, die tatsach-
lich mit genetischen Zusammenhangen etwas zu tun haben, nicht blo3 mit Textinterpretatio-

nen und mit der Koharenz von Texten. Ich meine, das kdnnte man verbessern.

Nun stellt sich natirlich die Frage — und wir werden sie sicher heute Mittag noch sehr viel
intensiver zu stellen haben —, ob man sich in der Konvention um die Verbesserung bemiihen
kann; dass man den Druck der Konvention in Deutschland auch entsprechend umsetzt;
dass man auf der anderen Seite aber auch dafir sorgt, dass wir uns mit dem Verdacht von
1998 auseinandersetzen, dass dadurch eine gleitende, abschiissige Bahn entstehen wirde,
auf der deutsche Gesetze abrutschen wirden, wenn man einmal diesen Rahmen geschaffen
hat.

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Prof. Dr. Mieth. Jetzt Herr Dr. Wunder mit der Bitte, es rela-
tiv kurz zu machen, weil ich noch zwei Meldungen aus dem Publikum habe, die auch noch
zu Wort kommen sollen.

SV Dr. Michael Wunder: Ja, ich mache es kurz. Mich hat die Antwort von Frau Lubenow
zum Art. 20 noch einmal ,in die Butt" getrieben. Und es macht vielleicht etwas an dieser gan-
zen Debatte deutlich. Es ist richtig, dass der Artikel nicht unter ,Nichteinwilligungsféhige®,
sondern unter ,besondere Situationen® steht. Es ging mir auch tberhaupt nicht um Nichtein-
willigungsfahige, weil Patienten in der Psychiatrie, die zwangsuntergebracht sind, Uberwie-
gend einwilligungsfahig sind. Das ist ja gerade das Problem. Ich sehe diesem Text im Art. 20
nicht an, dass er sich explizit nicht auf psychisch Erkrankte, die nach den Landesgesetzen
untergebracht sind, beziehen kann. Das z. B. wére fiir mich genau ein Thema: Dies auszu-
schlieRen, bedarf es einer anderen Formulierung. Dass der Artikel, den Sie als Beispiel er-
lautert haben, sich ausschlielich — das ,ausschlief3lich* ware auch schon zu Uberprifen —
auf Strafgefangene oder Insassen eines Mal3regelvollzugs beziehen wirde - die wéren de-
nen ja gleichgestellt - , macht mich auch tUberhaupt nicht glicklich. Es ist eigentlich eine his-
torische Erkenntnis — Nurnberger Kodex, Helsinki-Deklaration —, auf der die klassische Medi-
zin-Ethik in diesem Bereich ful3t, dass gerade Menschen, die sich in abhangiger Internierung
befinden — Strafgefangene, aber auch Kriegsgefangene —, gerade nicht Objekte medizini-
scher Forschung sein dirfen. Und zwar prinzipiell nicht. Das ware etwas, was, wie ich finde,
in einer solchen Konvention tberhaupt nicht erscheinen darf und zwar auch nicht dann,
wenn die einzelnen Lander das Gesetz national verbessern durfen. Denn es ware dann in

den restlichen Landern trotzdem noch erlaubt. Es ist seltsam, dass im Art. 20 ,minimales
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Risiko, minimale Belastung“ verwendet werden, denn es geht um einwilligungsfahige Men-
schen. Stattdessen misste, wenn man umgekehrt denkt, in Art. 20 im Grunde genommen
etwas Paradoxes stehen, namlich: ,ist nur zuléassig, wenn sie freiwillig ist, wenn diese Freiwil-
ligkeit von Menschen Uberprift wird, die nicht zu diesem Institutionengefiige gehéren, und
der Betroffene weder Vorteile hat, wenn er daran teilnimmt, noch Nachteile, wenn er nicht
daran teilnimmt.“ Und dann merkt man, dass das fir eine Justizvollzugsanstalt paradox ist.
Es lasst sich also nicht regeln. Genau das ist auch der Grund, warum Forschung in Gefang-

nissen eigentlich auf dem Index steht.

Fragwirdig ist auch die Begrindung, dass sie zu Ergebnissen beitragen, die Personen, de-
nen die Freiheit entzogen ist, nitzen kénnen. Hier muss man sich die Frage stellen: Was soll
das bitte schon flr Forschung sein, von der man nicht schon vorher eigentlich weil3, dass
Z. B. bessere Bedingungen im Strafvollzug selbstverstandlich sinnvoll fur alle Insassen sind?
Ich halte das fiir ein gutes Beispiel, deshalb habe ich mich auch gemeldet. Dieser Titel darf
nicht heil3en: ,Biomedizinkonvention des Europarates — jetzt unterzeichnen?“, sondern
- Jjetzt verandern!®. Da stimme ich mit Herrn Dr. Wodarg vollig tGberein. Es ware wichtig, jetzt
an diesen Anderungen zu arbeiten. Der Art. 20 im Zusatzprotokoll wére fiir mich ein weiterer
Gegenstand — hier muss etwas verandert werden, der misste im Grunde genommen wegfal-

len.

Vorsitzender: Vielen Dank. Weiter mit zwei Wortmeldungen aus dem Publikum. Dann

kommt Frau Riedel noch dazu.

Teilnehmerin N.N.: Ich versuche, fir eine bundesweite Selbsthilfeorganisation fir Alzhei-
merkranke zu sprechen. Ich méchte den Vorrednern danken, die fur die Notwendigkeit der
Anderung gesprochen oder tiberhaupt einmal einem Angehen der Ethik-Kommissionen hier
das Wort geredet haben. Gerade fir Menschen mit Demenz, habe ich den Eindruck, werden
wirklich Grenzen Uberschritten, ganz einfach so. Fir mich wurde hier zur Frage: Warum wird
eigentlich die Ethik-Kommission als Landerlosung gesehen? Das ist fur mich bei Gbergrei-
fender Forschung nicht ganz nachvollziehbar. Ware das nicht bundesweit zu sehen? Viel-
leicht mit Blick auf eine Forschung, die eine Lander-Ethik-Kommission genehmigt hat, bei der
nicht die Beteiligten Forscher von der Pharmafirma, die das Forschungsdesign bestimmt
hatte, gesponsert wurden, sondern das Land dafur Geld erhalten hat. Ich weil3 nicht, ob man
diese Uberlegung auch mit einbeziehen konnte, so dass Ethik-Kommissionen wirklich unab-
hangig waren, wirklich fur den Menschen sprachen. Die Ethik-Kommissionen vor Ort sollten

sehen, wie es konkret den Menschen in bestimmten Situationen geht. Auch wére wichtig,
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dass da wirklich Fachleute sal3en. Zu sagen, dass dieser Text von Herrn von Dewitz weitge-

hend aus der Luft gegriffen oder nicht ganz gerechtfertigt ist, das fand ich schwierig.

Ich hatte noch einen Nachtrag, aber ich furchte, dass ich damit auf nicht sehr groRe Gegen-
liebe stoRe. Wir haben den Eindruck, dass es ungesicherte, unsinnige, durch keine Ethik-
Kommission betrachtete Forschung an Menschen mit Demenz gibt. Wir glauben, dass sie,
wenn man das einmal statistisch sahe, die meisten Medikamente erhalten, deren Wirkungen,
Nebenwirkungen und Wechselwirkungen gar nicht gesichert sind. Uns werden ganz tragi-
sche Falle gemeldet, bei denen es immer wieder Klinikeinweisungen gibt und immer mehr,
immer andere, immer neue Medikamente geschluckt werden missen, sodass die Angehori-
gen ihre Kranken Uberhaupt nicht mehr wiedererkennen. Wir haben Krankenkassen befragt
und bislang noch keine nhaltliche Antwort erhalten, ob eine erhebliche Verschlimmerung
eintritt, sobald ein Mensch mit Demenz ins Krankenhaus eingewiesen wird. Ich denke, man
kénnte das wirklich als ungesicherte, unsinnige Forschung an Nichteinwilligungsfahigen se-

hen. Ich danke fir Ihre Aufmerksamkeit.

Vorsitzender: Vielen Dank. Eine weitere Wortmeldung aus dem Publikum.

Teilnehmer N.N.: Ich habe noch eine kurze Fage. Hat die Enquete-Kommission kein Mit-

glied, das der FDP angehort? Das hatte ich gern gewusst.

Vorsitzender: Ich muss deutlich sagen, dass Herr Merkel als Sachverstandiger fur die FDP
heute einen Beitrag leisten sollte, was aber leider nicht ging. Dies betrifft auch die anderen
Mitglieder der Enquete-Kommission, die nicht anwesend sind. Man muss hierbei die beson-
deren Umstande - die moglichen Neuwahlen und damit verbundene, verschiedene Termine
- bertcksichtigen. Deswegen sind heute leider auch nicht alle Fraktionen vertreten. Das wa-
re im Vormittagsblock der Fall gewesen, wenn Herr Merkel seinen Vortrag hatte halten kon-
nen, aber wir haben heute Morgen eben erst erfahren, dass das aus personlichen Griinden
nicht ging.

Teilnehmer N.N: Also ist hier kein Mitglied, das der FDP angehort?

Vorsitzender: Nicht offiziell, jedenfalls kein Mitglied der Enquete-Kommission, welches der

FDP angehort. Frau Riedel ist als nachste mit Ihrer Wortmeldung an der Reihe. Danach wer-
den wir eine Pause machen.
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SV Ulrike Riedel: Ich wollte zu Herrn Dr. Wunder nur sagen: Wenn man den Art. 20 streicht,
dann gilt allgemeines Recht. Dann kann man an allen Personen, gleich ob ihnen die Freiheit
entzogen ist oder nicht, nach den allgemeinen Regelungen — Informed Consent usw. — For-
schung betreiben. Deswegen brauchen wir einen Artikel, der regelt, was mit den Menschen
ist, denen die Freiheit entzogen ist. Der Art. 20 ist eine Einschréankung der allgemeinen Krite-
rien. Der Art. 20 ist eine Einschrankung der Zulassigkeit der Forschung an einwilligungsfahi-
gen Menschen und nicht eine Ausweitung, so muss man das sehen. Man kann nattrlich dis-
kutieren, wie man diese Einschrankung fasst, aber eine Einschrankung sollte es geben, also
muss es einen Art. 20 geben. m Arzneimittelgesetz ist das auch verankert. Es wird disku-
tiert, dass auf diesem Wege den Menschen, die z. B. in Gefangnissen sitzen, auch die Teil-
nahme an Forschung, die ihrem Wohl dient, nicht erlaubt ist, wenn es zu Heilversuchen im
Rahmen der Forschung keine Alternative gibt. Das ist das Problem, d. h., dass man hier ei-
gentlich zum Wohle derer, denen die Freiheit entzogen worden ist, auch etwas zulassen
muss. Das tut der Art. 20. Wir brauchen so eine Regelung. Das scheint mir unabdingbar zu

sein.

Dann noch ein Satz zur Frage der Einrichtung einer Bundes-Ethik-Kommission: Es gibt die
These — das wurde von Herrn von Dewitz in den Raum gestellt — ,Je zentraler und behor-
dennaher eine Ethik-Kommission ist, umso unabhangiger und kompetenter ist sie“. Diese
These ist aber bisher durch nichts belegt. Es ist vielmehr belegt, dass durch die Vielfalt der
Ethik-Kommissionen und durch die gegenseitige Kontrolle der lokalen Ethik-Kommissionen
durch die anderen Ethik-Kommissionen eine Qualitatssicherung stattgefunden hat, weil nam-
lich die beteiligten Kommissionen Fehler aufdecken konnten, die eine andere Kommission
nicht gesehen hat. Das heil3t, das Mehr-Augen-Prinzip und die Mehrfachbefassung haben in
der Vergangenheit eigentlich — das ist relativ unbestritten — zu einer Qualitatsverbesserung
der Tatigkeit der Ethik-Kommissionen gefiihrt. Das wtrde alles wegfallen, wenn wir nur noch

eine einzige, zentralisierte behdrden- oder regierungsnahe Ethik-Kommission hatten.
Vorsitzender: Ich lasse das jetzt einfach so stehen und danke lhnen fir lhre bisherige Ge-
duld und die aktive Beteiligung. Ich méchte die Veranstaltung jetzt fur eine halbstindige
Pause unterbrechen. Wir setzen die Diskussion heute Nachmittag fort.

[Pause]

Vorsitzender: Meine sehr verehrten Damen und Herren, ich bitte Sie, wieder Platz zu neh-

men. Diejenigen, die nicht Spanisch sprechen, mdgen sich ein Simultantbersetzungsgerat
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bereitlegen, damit Sie Herrn de Sola verstehen. Es wird simultan aus dem Spanischen tber-
setzt.

Ich freue mich ganz besonders, dass Herr Dr. Carlos de Sola, der Generalsekretér des CdBl,
unserer Einladung gefolgt ist und mdchte ihn herzlich begrifRen. Es freut uns sehr! Wir sind
jetzt bereit fur ihre Ausfihrungen. Herr de Sola, Sie haben das Wort.

Experte Dr. Carlos de Sola: (Vgl. dazu auch die Prasentation in Anlage Nr. 3) Herr Vorsit-
zender, meine Damen und Herren, zunachst einmal méchte ich lhnen fur die Einladung dan-
ken, an diesem interessanten und wichtigen Forum teilzunehmen und dazu beizutragen,
dass die wichtige Rolle anerkannt wird, die die Enquete-Kommission des Deutschen Bun-
destages auf diesem Gebiet spielt. Ich werde mich kurz fassen. Da ich Spanisch spreche
und nicht Deutsch, habe ich, um es Ihnen zu erleichtern, mir zu folgen, einige Folien auf
Englisch vorbereitet, die Sie vielleicht eher verstehen wirden als Spanisch.

Ich mochte noch einige Punkte in Erinnerung rufen, die sich auf die Struktur der Konvention
beziehen. Es handelt sich um eine Rahmenkonvention, durch die grundlegende allgemein-
gultige Normen festgelegt werden. Ich mochte kurz darauf zu sprechen kommen, was ein
Rahmeniibereinkommen eigentlich darstellt. Es handelt sich um ein Ubereinkommen, das
allgemeine Prinzipien auffihrt und das spater durch Zusatzprotokolle erweitert wird, die Re-
geln aufstellen. Im Prinzip ist es also so, dass das Ubereinkommen die allgemeinen Grund-
satze auffuhrt, wahrend die Zusatzprotokolle die konkreteren Regeln aufstellen. Es werden
fur sdmtliche europdischen Lander allgemeine Standards aufgestellt angesichts der Tatsa-
che, dass die rechtliche und die praktische Situation von einem Land zum anderen sehr un-
terschiedlich ist. Es ist z. B. so, dass in Grol3britannien Embryonen erzeugt werden kénnen,
die nur Forschungszwecken dienen. Das ist in Deutschland verboten. Und gegenwartig ist es
so, dass in Frankreich — wie auch in einigen anderen L&ndern — ein Mittelweg begangen
wird, der darin besteht, dass die Erzeugung von Embryonen zu Forschungszwecken verbo-
ten wird, aber die Mdoglichkeit ertffnet wird, die Embryonen zu nutzen, die nicht transferiert
werden koénnen, weil es in diesem Fall keine weiteren Vorhaben fir die Geburt eines weite-
ren Kindes gibt. Wir sehen also, dass die Lage in den verschiedenen europaischen Landern
unterschiedlich ist. Das Ubereinkommen versucht nun, allgemeine Standards festzulegen,
die alle LAnder anerkennen kdnnen.

Hierbei gibt es zwei wichtige Gesichtpunkte. Zum einen, dass jedes Land einen weiterge-
henden Schutz festlegen kann, d. h., dass das Ubereinkommen kein Land zwingt, das

Schutzniveau des eigenen Landes herunterzuschrauben. Der andere Gesichtspunkt ist der,
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dass in einigen sehr eng eingegrenzten Fallen die Mdglichkeit besteht, Vorbehalte zu &u-
Rern. Ein Staat kann also einen Vorbehalt hinsichtlich einer der Klauseln des Ubereinkom-
mens &uf3ern und sagen, dass man dieser nicht folgen wird, sondern ein niedrigeres Schutz-
niveau aufrechterhalten will. Das sind Vorbehalte, die auch zeitlich begrenzt sein kénnen -
wahrend eines Zeitraums, in dem die bestimmte Gesetzgebung in einem bestimmten Land

noch nicht durchgefuhrt wurde.

Welchen Inhalt hat nun dieses Ubereinkommen? Wir kénnen drei Arten von Grundsatzen
hervorheben: philosophische Grundsatze, klassisch bio-ethische Grundséatze und rechtliche
Grundsatze. Der Unterschied zwischen diesen Grundsatzen besteht darin, dass die rechtli-
chen Grundséatze zwingend sind, d. h. durch den Staat vorgeschrieben. Es gibt nicht nur e-
thische, sondern auch rechtliche Sanktionen. Es ist also nicht ein Bioethik-Ubereinkommen,
sondern tatsachlich ein rechtliches Ubereinkommen. Es ist nicht nur ein moralisches Uber-
einkommen, sondern eén Ubereinkommen, das tatsachlich rechtliche Grundsétze aufstellt.
Man kann mit der Philosophie in dem einen oder anderen Fall nicht einverstanden sein, aber

die rechtlichen Grundsatze werden anerkannt.

Die philosophischen Grundsétze des Ubereinkommens bestehen hauptséchlich darin, dass
jedes menschliche Lebewesen eine Wiirde hat. Das steht im 1. Artikel. Es gibt kein mensch-
liches Lebewesen, das niedriger gestellt ware als andere. In keinem Fall. Das ist das Grund-
prinzip. Ausgehend von diesem Grundprinzip kann man andere Grundsatze ableiten, die sich
auf den Menschen selbst beziehen, z. B. das Recht, man selbst zu sein, d. h. das Recht,
eine eigene ldentitéat zu haben — hier kommen wir zum Problem des Klonens —, und das
Prinzip der Autonomie. Denn das menschliche Lebewesen ist ein Wesen, das Uber Vernunft
und dber Willen verfiigt und das das Recht hat, sich selbst zu bestimmen. In Bezug auf die
anderen ist es so, dass das Wurde-Prinzip bedeutet, dass jedes menschliche Lebewesen
Uber dieselbe Wirde verfugt und dass kein menschliches Lebewesen instrumentalisiert wer-
den darf, so wie es bereits Immanuel Kant ausgefiuhrt hat.

Welches sind jetzt die klassischen bio-ethischen Grundsétze? Die Autonomie ist einer dieser
Grundsatze, das Wohl oder Nichtwohl und das Prinzip der Geheimhaltung. Ich glaube, Sie
kénnen hier sehr gut erkennen, wie die unterschiedlichen Grundsatze miteinander zu ver-
gleichen sind, zum einen die ethischen, zum anderen die rechtlichen Prinzipien. Der rechtli-
che Grundsatz der Nichtdiskriminierung bedeutet die gleiche Wirde eines jeden Menschen.
Ein weiterer Artikel beinhaltet das Verbot der Nutzung der Techniken der Fortpflanzung zur
Bestimmung des zukiinftigen Geschlechts des Kindes, das geboren werden soll. Diese Nut-
zung widersprache der Gleichheit zwischen Mannern und Frauen und dem Prinzip der
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Gleichheit der Wiirde aller Menschen. Ein weiteres ethisches oder philosophisches Prinzip
besteht in dem, was im Art. 18 Abs. 2 vorgesehen ist, nAmlich das Verbot der Erzeugung

menschlicher Embryonen zu Forschungszwecken.

Eines der Themen, die Sie bereits heute Morgen diskutiert haben, ist zum einen der Begriff
des ,menschlichen Lebewesens” und zum anderen der Begriff des ,Embryos”. Der Begriff
des ,menschlichen Lebewesens” wird praktisch seit Beginn der Philosophie diskutiert, und
die Schwierigkeiten, das ,menschliche Lebewesen* zu definieren, sind zahlreich. Man kann
z. B. das ,menschliche Lebewesen®, wie es ein Philosoph getan hat, als ,zweibeiniges We-
sen ohne Federn* bezeichnen. Ein anderer Philosoph hat ein Huhn in einem Raum einfach
gerupft und gesagt: ,Dann wére das praktisch ein menschliches Lebewesen.” Das entspricht
natdrlich nicht dem Stand der Wissenschaft oder der Biologie, aber es entspricht der Philo-
sophie.

Wir kdnnen immer dariiber diskutieren, wann ein menschliches Lebewesen zu leben beginnt.
Es gibt keine Losung dieser Frage, was ein menschliches Lebewesen ist, und noch weniger
der Frage, wann menschliches Leben beginnt. Ist der Embryo ein menschliches Lebewesen?
Ein voll menschliches Lebewesen? Oder muss ein Embryo als ein embryonales menschli-
ches Lebewesen bezeichnet werden, als Embryo des menschlichen Lebens? Im Uberein-
kommen wird keine Definition versucht. In einigen Landern ist eine Definition anerkannt wor-
den, die aber inzwischen schon Uberholt ist. Es wurde in einigen nationalen Gesetzen ge-
sagt, dass ein Embryo das Ergebnis der Vereinigung von Gameten sei. Die Technik des
Kerntransfers, die Klontechnik durch Kerntransfer, hat inzwischen aber bewiesen, dass Emb-
ryonen geschaffen werden kénnen, ohne dass unbedingt zwei Gameten vorhanden gewesen
sein mussen. Das heildt also, dass diese Definitionen aus wissenschatftlicher Sicht inzwi-
schen gefahrlich sind, und sie diirfen natirlich nicht in ein internationales Ubereinkommen

aufgenommen werden.

Der philosophische Grundsatz der Autonomie findet sich rechtlich im Grundsatz der Einwilli-
gung nach Aufklarung wieder. Er steht im Art. 5 des Ubereinkommens. Es muss darauf hin-
gewiesen werden, dass dieser Artikel nicht aussagt, dass alles getan wird, was der Patient
mdochte, sondern dass keine Intervention an einem Patienten vorgenommen werden kann,
wenn dieser nicht einwilligt. Wenn ein Patient z. B. darum bittet, dass man eine Intervention
vornimmt, die gegen das Gesetz verstol3t, dann muss dies nicht unbedingt getan werden. Es
handelt sich um die freie Einwilligung nach Aufklarung. Das ist ein Grundsatz, der vielleicht
etwas restriktiver ist als der des philosophischen Grundsatzes der vollen Autonomie. Diese
Autonomie wird durch ein anderes Prinzip gestitzt, ndmlich den besonderen Schutz fir jene
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Menschen, die nicht fahig sind, diese Autonomie auszulben, oder eine eingeschréankte Au-
tonomie haben oder deren Autonomie wegen besonderer Umstande, wie z. B. im Falle von
Gefangnisinsassen, in Frage gestellt werden muss. Das Prinzip des Wohles oder Nichtwoh-

les findet sich in den rechtlichen Prinzipien der professionellen Berufsregeln wieder.

Welches sind nun die gro3ten Konflikte, die bei der Erarbeitung der Biomedizinkonvention
aufgetreten sind? Zunachst einmal sind es Konflikte Uber die Grundsatze selbst, z. B. Uber
den Grundsatz der Forschung an nichteinwilligungsfahigen Menschen, den Grundsatz der
Forschung mit Embryonen und das Thema der Keimbahntherapie. Dies sind die drei The-
men, die die gro3te Polemik hervorgerufen haben und die auch weiterhin in vielen Landern,
insbesondere auch in Deutschland, sehr kontrovers diskutiert werden. Es gibt auch Konflikte,
die vielleicht eher kulturellen Ursprungs sind und die in den verschiedenen Kulturen der ein-
zelnen Lander begrindet sind. Auf kultureller Ebene besteht der grofldte Unterschied darin,
welche Bedeutung der Autonomie des Einzelnen gegeniber der Gesellschaft eingerdaumt
wird. Es gibt eine liberalere Tradition, wie in den nordischen Landern oder z. B die angel-
sachsische Tradition. Dort wird viel starker auf die Autonomie des Einzelnen gesetzt. Dann
gibt es vielleicht eine eher kontinentale Tradition, bei der die gesellschaftlichen Regeln wich-
tiger werden. Es handelt sich um eine Frage des Gleichgewichts, und es ist sehr schwierig,
in diesem Fall zu sagen, wer Recht oder nicht Recht hat, denn es handelt sich fast immer um
langjahrige Traditionen. In einem der Protokolle, die gegenwartig erarbeitet werden, wird
dartber diskutiert, wie genetische Selbsttests durchgefihrt werden kdnnen, d. h. Tests, die
direkt durchgefuihrt werden kdnnen, ohne dass ein Arzt dabei auftritt. Es gibt eine Tradition,
die sagt: ,Wir kdnnen doch jedem Individuum Uberlassen, was es tun méchte.” Und eine an-
dere Tradition sagt: ,Nein, wir missen Regeln aufstellen, um dieses Individuum zu schut-
zen." Ich glaube, das ist ein deutliches Beispiel daftir, dass es kulturelle Unterschiede gibt
und dass es weder etwas Gutes noch etwas Schlechtes gibt, sondern dass es sich schlicht
und einfach um eine Diskussion zwischen verschiedenen Traditionen handelt. Ein weiterer
Aspekt ist die Rolle der Familie, die ebenfalls je nach Land sehr unterschiedlich ist. Auch hier
tauchen immer wieder Konflikte zwischen der Bedeutung des Individuums und der Bedeu-
tung der Gruppe auf.

Es gibt eine weitere Reihe von rechtlichen Schwierigkeiten, z. B. die Entwicklung der Wis-
senschaft und der Technik auf der einen Seite und die starren Normen auf der anderen Seite
- der Unterschied zwischen der Theorie der rechtlichen Prinzipien und der klinischen Praxis.

Die Ambivalenz der Termini ist etwas, das noch deutlicher zutage tritt, wenn man versucht,

verschiedene Kulturen oder die unterschiedlichen Rechtssysteme, die es in den einzelnen
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Landern gibt und die auch einen Einfluss haben, wenn man bestimmte Regeln aufstellen

maochte, miteinander zu vergleichen.

Ich méchte noch darauf zu sprechen kommen, welche wichtigen Zusatzprotokolle verab-
schiedet worden sind. Abgesehen vom Ubereinkommen (iber Menschenrechte und Biomedi-
zin gibt es das Zusatzprotokoll Uber das Verbot des Klonens; dann das zweite, das Zusatz-
protokoll Gber Transplantation von Organen und Geweben menschlichen Ursprungs und das
dritte und bisher letzte, das Zusatzprotokoll Uber biomedizinische Forschung. Es gibt noch
eine Reihe von Texten, die nicht bindend sind, wie z. B. die Empfehlung tber den Schutz der
Menschen mit psychischen Stérungen und den Bericht, der vor zwei Jahren von einer A-
beitsgruppe Uber den Schutz der Embryonen in vitro veroffentlicht wurde. Auf der anderen
Seite gibt es noch zwei Texte, die gegenwartig vorbereitet werden: Zum einen ein Vorhaben
Uber die Forschung mit Materialien menschlichen Ursprungs, des wird von einer Arbeits-
gruppe erarbeitet, die von Prof. Dr. Doppelfeld angefiihrt wird, und zum anderen ein Protokoll

Uber Gentests.

Ich méchte noch ganz kurz darauf zu sprechen kommen, welche weiteren, zuséatzlichen Be-
stimmungen das Zusatzprotokoll Uber Forschung enthalt. Dieses Forschungsprotokoll entwi-
ckelt insbesondere die Punkte, die die Ethik-Kommissionen behandeln. Hier wird darauf hin-
gewiesen, welche Rolle diese Ethik-Kommissionen zu spielen haben, welche Verpflichtun-
gen es in Bezug auf die Behandlung der Patienten gibt, die an einem Forschungsvorhaben
teilnehmen. Weiterhin wird definiert, was ein ,Minimalrisiko® ist und was eine ,,Minimalbelas-
tung” ist. Es wird ein spezifischer Schutz fir besondere Situationen in Fallen, die z. B. heute
Morgen schon ausgeftihrt worden sind, vorgesehen. Dann wird die Verpflichtung vorgesehen
— und das ist sehr wichtig —, dass die Ergebnisse samtlicher Forschungen veréffentlicht wer-
den. Der Sinn ist, dass wichtige Forschungen nicht wiederholt werden. Au3erdem wird ein
Prinzip aufgestellt, das sich auf internationale Forschung bezieht, d. h. dass heutzutage die
meisten wichtigen Forschungsvorhaben international sind und man naturlich immer in Be-
tracht ziehen muss, dass z. B. deutsche Forscher Forschungsvorhaben in anderen Landern
durchfiihren kdnnen, wie z. B. in Landern der Dritten Welt, die nicht dasselbe Schutzniveau
haben. In diesem Ubereinkommen ist nun vorgesehen, dass die Grundsatze dieses Uberein-
kommens selbst dann respektiert werden missen, wenn das Forschungsvorhaben in einem
anderen Land durchgefiihrt wird, wenn sie durch Forscher oder Forschungsinstitute durchge-
fuhrt werden, die aus Europa kommen. Das sind die wichtigsten Grundsatze des For-

schungsprotokolls.
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Ich kann aus Zeitgriinden nicht in die einzelnen Details gehen, aber ich méchte doch noch
auf etwas zu sprechen kommen, was meiner Meinung nach recht wichtig ist. Wir befinden
uns gegenwartig in einer Situation, in der Europa nur ein ganz kleiner Teil der Welt ist, ins-
besondere im Bereich der Forschung. Wir sind ein wichtiger Teil, aber wir sind nur ein kleiner
Teil - und nicht mehr. Es gibt Lander, die Europa ideologisch sehr nahe stehen, wie z. B. die
Vereinigten Staaten von Amerika, wie Kanada und andere. Lhd es gibt andere Teile der
Welt, in denen die Prinzipien der europaischen Philosophie als relativ eigenartig angesehen
werden. In der UNESCO wurde ein Thema diskutiert, und en japanischer Professor stand
auf und sagte, dass der Begriff der ,Menschenwirde* fir Japaner sehr schwer zu begreifen
sei. Es gibt ganz unterschiedliche kulturelle Traditionen. Es gibt Kulturen, in denen die Grup-
pe sehr viel wichtiger ist als das Individuum; und das ist nicht nur in der VR China oder in
Japan so. Das ist eine Realitat, der wir wirklich ins Auge sehen missen, wenn wir die euro-

paischen Werte verteidigen wollen.

Das alles kann in Fragen der Forschung eine ganz wichtige Bedeutung haben, und wir mis-
sen daher darauf achten, dass unsere Grundsatze tatséachlich in den Ubereinkommen fest-
geschrieben werden, sonst wird Europa sich aufteilen oder sich in Teile zerstiickeln, und wir
werden keinen Einfluss auf die anderen Regionen der Welt haben. Ich wollte diesen Aspekt
noch hervorheben, denn meiner Meinung nach muss man ganz klar unterscheiden: Es gibt
die katholische scholastische Doktrin, die aussagt, das Beste sei der Feind des Guten. Da-
her missen wir meiner Meinung nach etwas Gutes suchen, denn wenn wir das Perfekte su-
chen, dann werden wir feststellen, dass es nicht existiert. Denn das Perfekte ist in einem
Land das eine, in einem anderen Land das andere. Wir sollten versuchen, etwas gemeinsa-
mes Europdisches zu schaffen.

Herzlichen Dank!

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Dr. de Sola. Ich darf jetzt Herrn Prof. Dr. Doppelfeld um

sein Statement bitten. Vielen Dank.

Experte Prof. Dr. EImar Doppelfeld: (Vgl. dazu auch die Prasentation in Anlage Nr. 4.) Herr
Vorsitzender, meine Damen und Herren, mit der Konvention von Oviedo und dem anschlie-
Rendem Forschungsprotokoll, das am 25. Januar 2005 zur Zeichnung ausgelegt wurde, hat
das CdBI den Versuch unternommen, den Gesamtbereich der medizinischen Forschung zu
regeln. Und ich bin beauftragt worden, lhnen einige Beispiele vorzutragen, die bei den Bera-
tungen des CdBlI, aber auch bei den Beratungen der Arbeitsgruppe zu Grunde gelegt wur-
den.
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Zunachst darf ich daran erinnern, dass in der Arbeitsgruppe selbst als unverzichtbare
Grundbedingung der so genannte , Informed Consent“ unangefochten gegolten hat und gilt.
Ich habe Ihnen ein Zitat aufgefuhrt: ,nach sachgeméafRer Belehrung®. Das ist ein wortliches
Zitat aus dem Erlass des preufischen Kultusministers vom 29. Dezember 1900, mit dem
erstmalig — jedenfalls in Westeuropa — so etwas wie ein Informed Consent eingefuhrt wurde.

Wir hatten uns aber auch mit medizinischer Forschung an Menschen oder mit Menschen, die
nicht zustimmen konnen, zu befassen. Hier waren die Plenarversammlung sowie die Ar-
beitsgruppe der Auffassung, dass diese Forschung nur ausnahmsweise erlaubt werden soll-
te und zwar, wenn Erkenntnisse zur Erkennung und Behandlung ihrer Krankheiten - nur der
Krankheiten, also nicht jede beliebige Forschung, sondern nur spezifischer Zustande — nur
so gewonnen werden kénnen. Wir haben gefordert, dass dafur dann spezielle, evtl. gesetzli-
che Schutzbestimmungen einzufiihren sind. Darin sollten u. a. eine ,Zustimmungsregelung®,
ein ,minimales Risiko" und eine ,minimale Belastung“ enthalten sein. Ich darf die Juristen
unter lhnen darauf hinweisen, dass der Begriff ,minimales Risiko und minimale Belastung"
von einem sehr prominenten niederlandischen Juristen stammt, dem friheren General-
staatsanwalt der Niederlande Prof. Dr. Meijers. Wir sind uns als Arbeitsgruppe dariber im
Klaren, dass gerade fir diesen Bereich der medizinischen Forschung an Menschen, die nicht
zustimmen konnen, nur eine Losung aufgezeigt werden kann. Es existiert hier eine so ge-
nannte ,Aporie” oder, wenn Sie das lieber haben, ein ,No-way-out®. In der Awéagung von
Menschenwirde gegentber Notwendigkeiten der Forschung konnen Sie zu ganz unter-
schiedlichen Ergebnissen kommen: Sie kdnnen die gesamte Forschung auf diesem Sektor
verbieten, sie kdnnen die gesamte Forschung auf diesem Sektor méglichst freizligig gestal-
ten, und die Arbeitsgruppe selbst, und dann auch das CdBl, hat versucht einen Mittelweg zu

finden.

Ich nenne lhnen zunéchst einmal einige Forschungsprojekte, die man an Menschen durch-
gefuihrt hat, die zustimmungsféahig sind. Das sind Forschungen ohne Bezug zu Krankheiten,
das sind die so genannten voluntary healthy persons. Das ist z. B. Kreislaufreaktion unter
definierter Belastung: Wie verandert sich der Blutdruck? Wie veréndern sich die biochemi-
sche Parameter, wie die Milchsaure etwa? Wie ist die Sauerstoffsattigung? Diese Forschun-
gen haben dazu gefuhrt, dass man flr ein Praventionsprogramm auf dem Herz-Kreislauf-
Sektor, das Ihnen bekannte Thema ,Programm Trimming 130", entwickelt hat. Oder Kreis-
laufreaktionen bei schnellstem Lagewechsel. Das sind so genannte ,Kipptisch-Reaktionen®:
Was passiert einem Menschen, wenn er in einer Sekunde aus der Waagerechten in die
Senkrechten lbergefuhrt wird. Das ist heute ein wichtiges Mittel zur Diagnostik bestimmter
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Erkrankungen des Herz-Kreislauf-Systems. Dann: ,Mensch im Weltraum®. Sie alle wissen,
dass die Weltraumfahrt seit Jahrzehnten tblich ist, und selbstverstandlich wurden an Freiwil-
ligen Untersuchungen durchgefihrt, wie sich die Schwerelosigkeit, wie sich Beschleunigung
usw. auf die Organe des Menschen auswirken. Dann Arzneimittelforschung: In der Arznei-
mittelforschung ist die Phase | anzusprechen. Und schlief3lich die medizinische Epidemiolo-
gie, ein Sektor, der weitgehend vernachlassigt wird, der aber auch in unserem Land unver-
zichtbar ist, um Normwerte zu gewinnen.

Dann gibt es Forschung mit zustimmenden Menschen, die nur einen mittelbaren Bezug zur
Erkrankung hat. Die Krankheit ist als solches diagnostiziert und auch eingegrenzt worden,
und nun untersucht man, wie man Verbesserungen der Diagnostik erreichen kann. Man ver-
gleicht etwa die Computertomographie mit der Magnetresonanztomographie, man untersucht
Methoden zur freien geweblichen Klassifizierung einer Erkrankung, indem man vielleicht G-
berprift, ob man Subtypen feststellen kann, die méglicherweise eine ganz andere Therapie
notwendig machen. Das Typisieren von Viren im Zusammenhang mit dem erstmaligen Auf-
tauchen der AIDS-Erkrankung hat eine grof3e Rolle gespielt. Aufbau und Prifung von Nach-
weisreaktion, Impfprogramme, humangenetische Analysen im Zusammenhang mit einer ge-
netisch kodierten Erkrankung — ist es tatsachlich nur ein Gen, das kodiert hat, oder sind es
mehrere Gene, die kodieren? Auf diese Weise ist z.B. die so genannte Triplett-Theorie auf-
gestellt worden. Und dann nattrlich medizin-soziologische Aspekte im Rahmen einer B-

krankung.

Dann gibt es natirlich die Forschung mit unmittelbarem Bezug zur Krankheit. Hier vergleicht
man etwa diagnostische Methoden in Effizienz und Sicherheit. Eine beriihmte Studie, die
noch nicht abgeschlossen ist, ist der Vergleich der konventionellen gegeniber den minimal-
invasiven Operationen bei Gallensteinleiden, die so genannte Schlissellochchirurgie. Ist die
Belastung des Patienten bei der einen oder bei der anderen Methode geringer? Wie sind die
Folgeerscheinungen? Wie sind die Langzeitergebnisse? Wie ist die Kostensituation? Ich
weil ebenso wie sie, dass die Schlussellochchirurgie, jedenfalls der Gallenblase, vor etwa
15-18 Jahren auf breiter Basis eingefiihrt worden ist, aber diese Fragen sind bis heute nicht
beantwortet und sind Gegenstand der Forschung, wobei man nattrlich Langzeituntersu-
chungen bei solchen Patienten macht. Eine bundesweit durchgefuhrte Studie ist die Behand-
lung des so genannten ,kleinen Mammakarzinoms*, also eine restriktive oder eingeschrankte
Operation plus Chemotherapie plus Strahlentherapie. Die Frage ist, ob das brusterhaltende
Verfahren bisherigen Methoden Uberlegen ist. Hier habe ich notiert: ,Langzeitstudie”, well
man bei Erkrankungen an einem Mammakarzinom etwa 25 Jahre warten muss, bis man rich-

tige, handfeste Ergebnisse hat; das ist eine Krankheit mit extrem langem Verlauf.
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Dann gehdrt dazu nattrlich die klinische Prifung von Arzneimitteln in der Phase Ill. Das ist
ein Forschungsbereich, der immer wieder angesprochen wird und auch heute Morgen ge-
nannt wurde. Es ist ein sehr wichtiger Forschungsbereich. Formal entsprechen etwa 80 %
der Forschungsvorhaben in der Bundesrepublik Deutschland dem Forschungsbereich ,Klini-
sche Prifung von Arzneimitteln“. Etwa 20-25 % sind andere Forschungen. Dabei muss man
allerdings bedenken, dass in der Arzneimittelforschung z.B. jede Klinische Priifung dnes
Arzneimittels mit einem anderen Tréger, mit einer anderen Fullsubstanz, als eigenes For-
schungsprojekt gilt.

Und dann natirlich erneut die humangenetischen Analysen im Zusammenhang mit einer
Erkrankung, bei der man nicht nur sehen will, ob sie genetisch bedingt ist, sondern ob man
die familidren Implikationen Uberprifen kann, ob es welche gibt, und ob man ggf. auch pra-

ventive Malinahmen ergreifen, mindestens empfehlen sollte - auch im Kindesalter. Frau

Riedel hat heute Morgen schon auf die Problematik hingewiesen. Es gibt Situationen, in de-
nen man z. B. auf Grund humangenetischer Analysen dann doch eingreifende Operationen
an 7- bis 8-jahrigen Kindern zumindest debattieren musste.

Nun stellt sich die Grundfrage: Kénnen Forschungsergebnisse, die mit Bwachsenen, die
zugestimmt hatten, erarbeitet wurden, ohne weiteres auf die Erkennung und Behandlung
spezifischer Krankheiten bei Menschen angewendet werden, die nicht zustimmen kénnen?
Ich sage nochmals: spezifischer Krankheiten. Es geht also nicht darum, an nichteinwilli-
gungsfahigen Menschen jede Art von Forschung zu treiben. Es stellt sich die Frage: Kann
eine solche zusatzliche Forschung durch den Zustand oder die Erkrankung des betroffenen
Menschen, durch die schlichte Frage der Alternativiosigkeit einer solchen Forschung ge-
rechtfertigt werden? Muss ich diese Forschung, wenn ich zu Ergebnissen kommen will, die
dem Patienten nutzen, an diesem Patienten in diesem Zustand durchfuhren, oder kann ich
andere Methoden anwenden? Selbstverstandlich gilt als Grundbedingung fiir diesen Bereich
der Forschung, den wir im Moment ansprechen, die Alternativiosigkeit der Forschung.

Dann bleibt natirlich als letzte Frage, die immer zu entscheiden ist: Ist ein mdglicher indivi-
dueller Nutzen durch eine zuséatzliche Forschung gegeben? Man kann z.B. ganz einfach
sagen: Ein in der Erwachsenenbehandlung bewahrtes Antibiotikum soll fir eine gleiche Er-
krankung bei nichteinwilligungsfahigen Menschen, z. B. bei alteren Kindern eingesetzt wer-
den. Dann muss man sich die Frage stellen: Kann ich es tbertragen oder muss ich eine zu-
satzliche Studie auflegen? Ist damit dann ein potenzieller Nutzen verbunden - als eine

Rechtfertigung fur Forschung an der Gruppe dieser Menschen?
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Mit welchen Zusténden der Einwilligungsunfahigkeit haben wir es zu tun? Da ist einmal die
Unféhigkeit durch Alter und Entwicklung, da sind S&uglinge und Kleinkinder. Dann habe ich
hinter ,alteren Kindern* und ,Jugendlichen” ein Fragezeichen gemacht, weil ganz generell,
wie auch schon heute Morgen von Frau Riedel angesprochen, sowohl in der Konvention als
auch im Protokoll der Grundsatz gilt, dass Kinder und Jugendliche mit wachsendem Einver-
standnis, mit wachsender Vernunft, am Entscheidungsprozess zu beteiligen und ablehnende
Reaktionen auf jeden Fall zu berlcksichtigen sind. Dann haben wir die Unfahigkeit der Zu-
stimmung, die durch eine Krankheit bedingt ist. Es kann die zeitweilige Unféhigkeit der Zi-
stimmung sein, das ist etwa die schwere Bewusstlosigkeit nach einem Unfall mit schwerem
Schédel-Hirn-Trauma, aber auch Infektionen kénnen zu einer vollstandigen Bewusstlosigkeit
fuhren.

Dann gibt es eine weitere Gruppe, die zunehmend in der Diskussion ist, und es ist eine sehr
engagierte Diskussion: Das ist das eingeschrénkte Bewusstsein, z. B. beim akuten Herzin-
farkt, bei Migraneanféllen oder Schock nach einem Unfall. Bei der Tagung der Ethik-
Kommission vor einigen Jahren hat der Direktor der Neurologischen Universitatsklinik Hei-
delberg, Prof. Dr. Hacke, gesagt, Patienten mit Migraneanféllen seien wahrscheinlich nicht
zustimmungsfahig, denn von einem solchen Patienten erhalte man die Zustimmung zu allem
unter der Bedingung, dass er mdglichst schnell von seinem Anfall geheilt wird. Also, man

muss da aufpassen.

Dann die dauernde Einwilligungsunfahigkeit, die durch Krankheiten bedingt ist. Ich nenne nur
die bekanntesten Krankheiten: Das sind die spaten Stadien demenzieller Erkrankungen,
Z. B. der Morbus Alzheimer. Ich habe erst gestern in der Vorbereitung auf diese Sitzung im
Gesprach mit einem Ordinarius fur Psychiatrie gelernt, dass sich auch bei diesen Erkrankun-
gen die Einwilligungsunfahigkeit stadienhaft entwickelt und die Feststellung des beginnenden

Morbus Alzheimer nicht gleichzusetzen ist mit Einwilligungsunfahigkeit.

Ich habe - mit einem Fragezeichen versehen - noch die so genannten ,Vulnerable Persons*

angefihrt. Das ist eine Gruppe, die nirgendwo genau definiert ist. Es gibt eine Definition der
internationalen Klassifikation von Krankheiten - auch psychiatrischer Erkrankungen. Im For-

schungsprotokoll ist z. B. die Ethik-Kommission aufgefordert worden, insbesondere zu pri-
fen, ob nicht unziemlicher Einfluss - ,,undue influence" heil3t es im englischen Text - auf Vul-

nerable Persons ausgetbt wird.
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Ich nehme ein Beispiel, bei dem uns von der Natur ein Zustand vorgegeben ist. Die Medizi-
ner unter uns werden sich daran erinnern, dass man im Studium den schénen Satz lernt;
.Kinder sind keine kleinen Erwachsenen®. Denn Kinder sind in vielen Punkten ganz anders.
Deswegen steht die Ubertragung von Forschungsergebnissen, die bei Erwachsenen gewon-
nen worden sind, einer freien Ubertragung auf Kinder absolut entgegen. Deswegen muss im
Interesse einer sicheren Erkennung und Behandlung von Krankheiten — ich sage immer nur
von Krankheiten — eine Forschung, nicht jede Forschung, aber auch Forschung ohne mégli-
chen Nutzen fiur die betroffenen Kinder, erlaubt werden. Der deutsche Gesetzgeber hat das

schon so im Arzneimittelgesetz vorgegeben.

Ich nenne Ihnen zwei Beispiele, welche strukturbedingten Probleme die Forschung an Kin-
dern bietet. Eltern und Grof3eltern unter Ihnen wissen sicher, dass seit einigen Jahren die
Sauglingshifte mit Ultraschallverfahren untersucht wird. Die Struktur des Hiftgelenks eines
Sauglings unterscheidet sich naturlich vollstéandig von der eines 18-Jahrigen, der gerade
geschéftsfahig geworden ist. Also galt es, Methoden zu suchen, und zwar mit der Ultra-
schallmethode als schonendstem Verfahren, um festzustellen, ob eine Fehlbildung des
Huftgelenkes vorliegt oder nicht. Hierzu musste zunachst das Verfahren adaptiert werden.
Es mussten richtige, passende Ultraschallkdpfe gefunden werden, es musste die passende
Schallintensitat gefunden werden, und dann mussten Normwerte erarbeitet werden. Das ist
ohne jeden Zweifel eine fremdnitzige Forschung an Nichteinwilligungsfahigen. Das betroffe-
ne Kind konnte einen Vorteil davon haben, wenn es selbst an einer Huftgelenkreifungssto-
rung litt, musste aber keinen Vorteil davon haben. Auf dieser Basis wurde es mdglich, frih-
zeitig Entwicklungsstorungen der Hifte zu erkennen und friihzeitig eine Therapie einzuleiten,
die in vielen Féllen weniger invasiv ist, als sie notwendig gewesen wére, wenn man zu einem
spateren Zeitpunkt interveniert hatte. Vor wenigen Monaten hat eine Froschergruppe aus
Aachen einen Preis bekommen: Sie konnte nachweisen, dass durch die Ultraschalldiagnos-
tik die Zahl der operativen Interventionen bei Huftgelenksdysplasien, also bei Huftgelenkrei-

fungsstérungen des Sauglings, um ein Drittel gesenkt werden konnte.

,Organe und Funktionen®“: Hier sind einige Punkte aufgefiihrt, die zu beachten sind, wenn
man eine Substanz oder ein Medikament in den Koérper einfiihren will. Ein Beispiel ist die
Kapazitat des Magens. Die Magensaure beim Neugeborenen ist um ein Zehntel geringer als
beim Erwachsenen. Die Magenséaure ist aber unter Umsténden sehr entscheidend daftr, ob
und mit welcher Geschwindigkeit sich ein Medikament im Magen auflést. Die Eiwei3bindung
im Blut ist ein weiterer Faktor. Ist das Medikament stark an Eiweil3 gebunden, wie beim Er-

wachsenen, oder ist es nur locker an Eiweil3 gebunden, wie bei vielen Sauglingen?
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Dann ist die Umwandlung zugefiihrter Substanzen zur Entgiftung oder zur Uberfiihrung in
eine wirksame Form besonders wichtig. Einige von lhnen werden das Problem des Grey-
Baby-Syndroms kennen. Das ist nach der Applikation von Chloramphenicol aufgetreten, und
die Entgiftung von Chloramphenicol geschieht mit einem Verfahren, das man Glukoronidie-
rung nennt. Es wird eine chemische Anderung vorgenommen. Dieses Verfahren ist aber
beim Saugling in den ersten 6 Monaten so gering ausgebildet, dass man Chloramphenicol
und Sulphonamide mdglichst nicht geben sollte. AulRerdem haben Frih- und Neugeborene
besondere chemische Reaktionen, Uber die wir als Erwachsene tberhaupt nicht verfigen.
Das beste Beispiel ist das Theophyllin: Der Saugling baut Theophyllin zu Koffein ab, und
zwar in hohen Konzentrationen, sodass man sehr aufpassen muss, dass man nicht mit der
Gabe eines theophyllinhaltigen Praparates im Rahmen der Verstoffwechselung bei dem
Saugling eine Koffeinvergiftung erzeugt. Man kann sich auch mit Koffein vergiften — wir Er-
wachsenen nicht —, aber beim Saugling kann das u. a. zu Herz-Rhythmus-Stérungen fihren.
Dann muss die Ausscheidungsfunktion der Niere beachtet werden. Die Ausscheidungsfunk-
tion der Niere nimmt natirlich zu vom Sauglingsalter Uber das Kleinkindalter bis zum &-
wachsenenalter. Diese Dinge sind zwar bekannt, aber sie mussen fir jeden einzelnen Stoff
im Prinzip gepruft werden, weil man nicht voraussetzen kann, dass sich Antibiotikum A im

Stoffwechsel des Sauglings genauso verhalt wie Antibiotikum B.

Wir kommen zur letzten Folie: Forschung an nichteinwilligungsfahigen Erwachsenen, de
Notfallforschung. Es gibt ein berihmtes Beispiel: die Schlaganfallstudie. Die Menschen sind
nicht einwilligungsféhig oder eingeschrankt einwilligungsfahig. Frihintervention, Thromboly-
se-Therapie, Verbrennungen — wie ist der Stoffwechsel? Wie &ndert er sich? Einsatz von
Defibrillatoren mit automatischer Frequenzanalyse — soll man das tUberhaupt machen? Oder
soll man das durch ,Paramedics* machen, wie in einer groRen amerikanischen Studie unter-
sucht wurde? Und nun die Altersdemenz. Es wird sie Uberraschen, dass ich geschrieben
habe: ,kein Beispiel*. Nach fachkompetenter Auskunft, die ich gestern erhalten habe, findet
Forschung zur Frihintervention nur bei noch einwilligungsfahigen Menschen statt. In den
spateren Stadien, in denen die Menschen nicht mehr einwilligungsféhig sind, wird — jeden-
falls nach Meinung der Psychiater — eine Forschung nicht mehr durchgefihrt, weil sie nicht
mehr sinnvoll ist. Aber die Psychiater Uberlegen etwas, was seit vielen Jahren in der Diskus-

sion ist, ndmlich ob man nicht mit einer Vorausverfigung arbeiten sollte.

Soweit ein Parforceritt Gber einige Beispiele der medizinischen Forschung am Menschen.
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Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Doppelfeld. Zum Stichwort Vorausverfiigung féallt mir natdr-
lich der Zwischenbericht der Enquete-Kommission (Bundestagsdrucksache 15/3700) ein, der

sehr lesenswert ist.

Ich darf an dieser Stelle Herrn Hermann als Vertreter von Blindnis 90/Die Griinen als Kolle-
gen hier herzlich begrif3en.

Als nachstes bitte ich nun Frau Lubenow als Regierungsdirektorin im Bundesjustizministeri-

um und Leiterin der deutschen Delegation im CdBIl um lhr Statement.

Expertin Kerstin Lubenow: (Vgl. dazu auch Présentation in Anlage Nr. 5.) Meine Damen
und Herren, Herr Vorsitzender, als ich vor 56 Jahren angefangen habe, mich mit der Bio-
medizinkonvention zu beschéftigen, habe ich immer den Satz gehért: ,,Unser Standard in
Deutschland ist hoher. Der Standard der Konvention ist niedriger.” Das habe ich natirlich
zuerst auch so tbernommen, und dann habe ich gedacht, ich muss noch einmal genau hin-
schauen. Das ist ziemlich schwierig, weil ziemlich viele Bereiche betroffen sind, und darum
hat mein Ministerium ein umfangreiches Gutachten bei Prof. Kdnig von der Universitat Bonn
in Auftrag gegeben. Er sollte einmal untersuchen, was wir im deutschen Recht eigentlich
andern mussten, wenn wir die Konvention unterzeichnen wollten. ,Andern missten* heif3t
immer: niedrigeren Standard hoher setzen oder nicht vorhandenen Standard erst zu schaf-
fen. Denn hoéherer Standard kann immer bleiben, weil immer das Recht besteht, einen héhe-
ren Standard zu haben. Dieses Gutachten, 450 Seiten lang, finden Sie, wenn es Sie interes-
siert, auf der Homepage unseres Ministeriums, wie Sie auch alle Texte, die der CdBI 6ffent-
lich machen darf - fur die der Beschluss gefasst worden ist, dass sie offentlich sind -, immer
auf unserer Homepage finden. Dort stellen wir auch immer, wenn wir sie haben, die deut-

schen Ubersetzungen ein, damit Sie alle an den Diskussionen teilnehmen kénnen.

Ich mochte Ihnen heute an einigen Punkten zeigen, wie das mit dem Umsetzungsbedarf ist.
Dazu habe lhnen auch einiges aufgeschrieben. Zunachst noch einmal — da haben wir heute
schon viel dazu gehoért — die Charakteristika der Konvention und ihrer Zusatzprotokolle. Das
Erste ist: Die Konvention selber bildet nur einen Rahmen, trifft nur allgemeine Regelungen.
Die Konkretisierungen stehen in den Zusatzprotokollen. Das mdchte ich noch einmal beto-
nen fur die Kollegin vom Arztebund. Wenn Sie fragen: Fehlen da nicht Detailregelungen?
Schauen Sie doch auch einmal in die Zusatzprotokolle, denn die Detailregelungen sind in der
Regel in den Zusatzprotokollen zu finden.
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Das Zweite: Die Konvention und die Zusatzprotokolle regeln nur einen Mindeststandard. Das
wissen Sie, dariber haben wir oft geredet. Ich will es einmal an unserer Diskussion von vor-
hin zum Art. 20 des Forschungsprotokolls konkret machen: Wie ist es bei Menschen, die
entweder im Gefangnis oder in psychiatrischen Einrichtungen untergebracht sind? Es ist
beides damit gemeint, wie Herr Dr. Wunder auch noch einmal betont hat. Wir sitzen also in
StraBburg zusammen und Uberlegen eine Regelung des Forschungsprotokolls. Es kommt
die Frage auf: Wie ist es denn mit diesen besonders vulnerablen Gruppen der Untergebrach-
ten? Da melde ich mich und sage: ,In Deutschland ist fremdnuitzige Forschung an Gefange-
nen und anderen Untergebrachten verboten. Das steht im Arzneimittelgesetz ausdrticklich
drin, gilt aber fur alle Bereiche. Das ist ganz eindeutige Meinung. In Deutschland ist es ver-
boten. Ich votiere dafir, dass es in allen 46 Landern des Europarates, jedenfalls wenn sie
die Zusatzprotokolle zeichnen, auch verboten ist." Dartiber entspinnt sich eine Diskussion.
So war das. Dann sagen die Lander der EU — und hier vor allem westeuropaische Lander:
.Nein, bei uns ist das erlaubt. In gewissen Féllen kann man bei uns fremdnutzig an Unterge-
brachten forschen. Wir machen eine Probeabstimmung.” Die Deutschen unterliegen. Das
heil3t, unsere Regelung, das vollstéandige Verbot fremdnitziger Forschung an Untergebrach-

ten, kdnnen wir nicht durchsetzen.

Jetzt habe ich zwei Mdéglichkeiten: Ich sage, wenn wir das umfassende Verbot nicht durch-
bekommen, lassen wir die Finger ganz davon. Das bedeutet, dass die Lander, die das zulas-
sen, wie England u. a., es auch weiter so machen kénnen. Wirde ich das tun, wirde ich
vielleicht nicht hier von lhnen mit mahnendem Zeigefinger bedacht werden, aber fir die an-
deren Lander gilt dann: Es gabe keinen Mindeststandard. Darum haben wir uns entschieden
und haben gesagt: ,,Gut, wenn Ihr das zulassen wollt — oder Ihr habt es ja schon zugelassen
—, wenn |hr wollt, dass weiterhin fremdntitzig in Euren Landern an Untergebrachten geforscht
werden kann, dann sollen aber bitte gewisse Standards gesichert sein.” Das ist die Regelung
des Art. 20. Das heifl3t — und das gilt fuir viele Regelungen —, dass wir nicht zuerst die Lage in
unserem Land im Kopf haben, denn in unserem Land gibt es dazu Regelungen, sondern:
Wie ist es in Armenien, in Danemark, in Spanien, Moldawien — alles Lander, die zum Euro-
parat gehdren? Wenn sie aber sagen: ,Wenn es erst einmal so dasteht, vielleicht hat es
dann faktisch doch Auswirkungen auf uns“, dann wirde ich sagen: Wenn aber gar keine
Schutzbestimmungen drin stehen, und es in anderen Landern vollstédndig ohne Einschran-
kungen zulassig ist, wie ist dann tber EU oder Uber andere Wege der Einfluss auf unser
Land? Das wollte ich lhnen noch einmal etwas ausfiihrlicher sagen, weil das eine ganz we-
sentliche Triebfeder ist, warum wir auch da, wo wir strenge Regelungen haben, versuchen
zu erreichen, dass in ganz Europa ein gewisser Standard in allen Landern gilt.

-77-



Enquete-Kommission ,Ethik und Recht der modernen Medizin“ - 41. Sitzung am 4. Juli 2005

Bei der Ratifizierung darf deutsches Recht nicht unter dem Standard der Konvention bleiben;

hoherer Standard bleibt unveréndert, fehlende Regelungen miissen umgesetzt werden.

Als ich mich mit diesen Fragen beschaftigte, habe ich eines festgestellt: Die Konvention und
die Zusatzprotokolle — und jetzt habe ich Bilder aus dem Sport gewahlt, um es begreiflich zu
machen — sind eine Sprunglatte, sie sind ein Sparringspartner und sie sind eine Art Wildwas-
serkanu. Was heil3t ,sie sind eine Sprunglatte*? Wenn man siegen will, muss man die
Sprunglatte Uberspringen, d. h., das nationale Recht muss bei der Ratifizierung das Schutz-
niveau der Konvention haben; hoher allerdings — hoher springen — geht immer. Und hier
zeigt sich, dass die Konvention schon eine indirekte Wirkung bei uns hat, unseren Standard
zu verbessern. Ich kann lhnen das fir die Bereiche sagen, in denen ich tatig bin: Wenn wir
neue Gesetze machen, legen wir die Konvention und das Forschungsprotokoll daneben und
sagen: ,Aber mindestens dieser Standard soll auch in unseren Gesetzen sein.” Ich kann Ih-
nen sagen, dass es haufiger nicht der Fall ist und wir erst darum kdmpfen mussen. Wir ha-
ben dann die etwas kuriose Situation, dass wir eine Konvention, die in unserem Land um-

stritten ist, als Argumentationshilfe benutzen, um unseren Standard zu erhéhen.

Ich will es Ihnen an der Novellierung des Arzneimittelgesetzes zeigen. Frau Riedel hatte
schon gesagt, dass wir auch beim Gendiagnostikgesetz immer geschaut haben: Halten wir
zumindest den Standard der Konvention und der Zusatzprotokolle ein? Eine Regelung, die
im deutschen Recht bislang nicht vorhanden war, die es aber im Forschungsprotokoll gibt,
ist, dass man keine gruppennutzige Forschung an Minderjahrigen und anderen Nichteinwilli-
gungsfahigen machen darf — aber uns interessieren hier bei dem Arzneimittelgesetz jetzt nur
Minderjahrige —, wenn der Minderjahrige widerspricht. Als nun das Arzneimittelgesetz gean-
dert wurde, und die gruppennutzige Forschung an Kindern im Bereich der klinischen Prifung
von Arzneimitteln zugelassen wurde, haben wir gesagt: ,Aber diese Regelung des For-
schungsprotokolls muss hier mit hinein: Wenn der Minderjéhrige widerspricht, darf er nicht in

die Forschung miteinbezogen werden.*”

Das nachste Beispiel, auch aus dem Arzneimittelgesetz: Viele von Ihnen beflirchten ja eine
faktische Nivellierung durch die Konvention. Ich habe eher den Eindruck, Nivellierungen
kommen aus anderen Strémungen. Ich nenne das Beispiel der EU. Die Richtlinie tber die
~gute Klinische Praxis® der EU hat sich namlich offenbar nicht von der Konvention beeinflus-
sen lassen. Dort war namlich vorgesehen, dass fremdnutzige Forschung an Minderjahrigen
unter der Bedingung ,mdoglichst wenig Schmerzen und Belastung fiur den Minderjahrigen®
zuléssig ist. ,Moglichst wenig” ist gut, nicht? Wenn aber viel erforderlich ist, damit Gberhaupt
diese Prufung durchgefiihrt werden kann, dann ist das auch ,méglichst wenig®, dann ist es
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das, was nur moglich ist. ,Mdglichst* ist ein relationaler Begriff. In der Biomedizinkonvention
gibt es einen absoluten Begriff: ,minimales Risiko, minimale Belastung®. Wir von den Ministe-
rien haben darauf gedrungen, dass im deutschen Gesetzentwurf steht: ,minimales Risiko,
minimale Belastung®. Die Definition stand erst nur in der Begriindung. kh bin der Enquete-
Kommission sehr dankbar, die ja wesentlich dafiir gesorgt hat, dass die Definition, was ,mi-
nimales Risiko, minimale Belastung” ist, auch mit ins Gesetz kommt. Sie haben die Konven-
tion nattrlich auch als Argumentationshilfe genutzt. Ich weil3, sie wollten auch noch eine an-
dere Regelung, aber wenn die nicht moglich war, sollte zumindest diese Definition ins Ge-
setz. Also haben wir wieder die Konvention genutzt, um einen héheren Standard in Deutsch-

land zu erreichen.

Das Zweite, die Konvention als Sparringspartner: Das kommt aus dem Boxen. Beim Boxen
zeigen sich meine eigenen Starken, es zeigen sich aber auch meine Schwachen, wenn ich
eins auf die Nase bekomme. Manchmal zeigen sich auch unterschiedliche Techniken, unter-
schiedliche Wege und Traditionen. So ist das mit der Konvention auch. Wenn Sie einmal
dieses grofRe Gutachten studieren, werden Sie es sehen: Wir merken, wo unser Standard
hoher ist, wo wir gute Regelungen haben. Wir merken aber auch, wo bei uns Licken sind
und wo bei uns der Standard niedriger ist. Das héhere deutsche Schutzniveau ist das Verbot
fremdnutziger Forschung mit nichteinwilligungsfahigen Erwachsenen, es ist das Verbot der
Vernichtung von Embryonen zu Forschungszecken. Dartber haben wir schon geredet. Da ist
unser Recht strikter. Und das wirde auch so bleiben, wenn wir zeichnen, denn wir dirfen ja
immer strikteres Recht haben; wir dirfen nur nicht niedrigere Standards haben. Darauf ha-
ben ja lhre Beitrage immer hingewiesen: Hier ist unser Standard besser, hier konnte auf der
gesamteuropaischen Ebene nicht mehr erreicht werden.

Aber ich will Thnen jetzt einiges zeigen, wo unser Niveau nicht so hoch ist. Frau Riedel hat
schon erwéhnt, dass es eine Regelung Uber die Durchfiihrung préadiktiver Gentests in der
Konvention gibt. Pradiktive Gentests sind Gentests, die eine Voraussage fir spatere Zeiten
zulassen. In der Konvention steht, dass diese Tests nur zu gesundheitsbezogenen Zwecken,
also nicht im Interesse der Arbeitgeber und auch nicht fir Versicherungszwecke durchge-
fuhrt werden durfen. Im deutschen Recht ist es im Arbeitsrecht auch so. Dort sind auch keine
Gentests aus Arbeitgeberinteressen erlaubt — wobei es da keine Gesetze gibt, das haben die
Richter so festgelegt, das ist Richterrecht —, aber es gibt keine gesetzliche Regelung fur den
Privatversicherungsbereich. Wir haben jetzt diese Selbstverpflichtungserklarung der Versi-

cherer, wir haben aber keine gesetzliche Regelung.
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Das Zweite habe ich einmal ,anderes deutsches Schutzniveau* genannt. Da kann man gar
nicht so richtig sagen: hoher oder niedriger, denn zu wessen Gunsten ist es? Regenerierba-
res Gewebe ist ein solcher Bereich. Das meint Knochenmark — es meint nicht Teile der Le-
ber, das fallt unter Organe. Das mdchte ich einmal betonen, weil es mittlerweile in der Litera-
tur einmal gesagt worden ist. Es geht also um Knochenmark. Knochenmark darf der Konven-
tion nach einer nichteinwilligungsfahigen Person entnommen werden, um das Leben von
Geschwistern zu retten. Es muss um Geschwister in Lebensgefahr gehen. In der deutschen
Regelung gilt das Biirgerliche Gesetzbuch (BGB): ,...um das Leben von Geschwistern, B-
tern und Kindern zu retten, wenn es dem seelischen Wohl der nichteinwilligungsféahigen Per-
son entspricht®. ,Seelisches Wohl* kommt noch zusétzlich, aber die Gruppe, die davon profi-
tieren kann, ist groRer, denn es ist ja auch der Fall denkbar, dass Eltern zur Lebensrettung
so eine Spende brauchten. ,Anderes Niveau“ — Sagen Sie, was ist héher, was ist niedriger?
Das seelische Wohl ist noch eine Schranke mehr, der Personenkreis ist etwas weiter. Und
dieses ist eine der Normen, wo bei einer Revision der Konvention Uberlegt wird: Soll es so
auf die Geschwister beschréankt bleiben? Wenn Léander Vorbehalte eingelegt haben, dann
solche Lander, die so wie Deutschland eine Regelung haben, von der auch die Eltern profi-

tieren konnen.

Jetzt das niedrigere deutsche Schutzniveau: Die Konvention und das Forschungsprotokoll
regeln alle Forschungsprojekte am Menschen, die mit einer korperlichen Intervention ver-
bunden sind, wo eine Gefahr fur die psychische Gesundheit besteht. Ubrigens noch einmal
zu der Kollegin aus dem Arztinnenbund: Nicht nur, wo Arzte beteiligt sind; es werden ja mog-
licherweise korperliche Interventionen auch von Physiotherapeuten, von Chemikern, von
Biologen durchgefihrt, wenn es nicht um arztliche Behandlung geht, sondern um den For-
schungsbereich. So féllt quasi fast alles, was am Menschen gemacht wird und irgendwie mit
Gesundheit zu tun hat, unter diese Protokolle und ist damit geregelt. Das deutsche Recht ist
sehr viel lickenhafter. Wir haben umfassende Regelungen von Arzneimitteln, Medizinpro-
dukten und allem, was mit Rontgen und Strahlen zusammenhéngt. Wir haben eingeschrank-
te Regelungen — meistens nur durch Landesgesetzgebung oder sogar meistens nur durch
Standesrecht, durch Berufsrecht — wenn es un Projekte von Arztinnen und Arzten geht.
Wenn es um Projekte anderer Berufsgruppen geht, haben wir nahezu keine Regelungen,
Z. B. bei Sporttherapeuten und Psychologen. Da ist also eine grof3e Licke. Das missen wir
auch einfach einmal sagen, wenn wir sagen: ,Unser Recht ist doch insgesamt viel hoher im

Niveau.” Es ist lickenhatft.

Das Forschungsprotokoll trifft viele konkrete Regelungen fiir den Forschungsbereich, die
unser Recht noch nicht hat. Als Erstes steht im Forschungsprotokoll ausdricklich drin — und
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da bin ich der Kollegin dankbar, die Uber Patente geredet hat —, dass der Proband Uber den
Sponsor aufgeklart werden muss, also uUber die Frage: Wer finanziert das Ganze? Was ist
die beabsichtigte kommerzielle Verwendung? Was ist mit Patenten? So eine ausdriickliche
Regelung gibt es im deutschen Recht nicht.

Das Thema Transparenz haben wir auch schon gehabt. Das Forschungsprotokoll sieht vor,
dass alle Voten von Ethik-Kommissionen begrindet werden missen. Wenn ich es richtig
weifl3, missen bei uns nur ablehnende, nicht aber positive Voten begriindet werden. Aber es
kann ja auch interessant sein, zu wissen: Warum soll ein Forschungsvorhaben durchgefihrt

werden?

Dritter Punkt: Erneute Prifung des Projektes, wenn neue Entwicklungen auftreten, z.B.
plétzliche Nebenwirkungen. Und viertens ist es so — ich unterstitze hier Herrn Dr. Wodargs
Meinung vollkommen —, dass ein Register aller Forschungsvorhaben am Menschen sehr,
sehr notwendig ist. m Forschungsprotokoll steht die Pflicht, die Forschungsergebnisse zu
veroffentlichen, nicht jede Einzelheit, aber die Ergebnisse. Das heil3t, dass Lander, die das
unterzeichnen, solche Reglungen in ihren Gesetzen schaffen missen. Eine Pflicht zur Verof-
fentlichung der Forschungsergebnisse haben wir leider noch nicht. Zum Standard fir die
Forschung in Drittstaaten hat Herr de Sola schon ausgefiihrt, dass es im Forschungsproto-
koll eine Regelung gibt, die besagt, dass die Grundprinzipien, die in der Konvention und im
Forschungsprotokoll gelten, auch gelten missen, wenn man die Forschung in ein Dritte-

Welt-Land exportiert. So fasse ich es jetzt ein bisschen kurz zusammen.

Dann einer der vielleicht wichtigsten Punkte: Nach der Konvention missen alle Forschungs-
projekte von einer Ethik-Kommission oder von einer Behdrde genehmigt werden. Das ist in
Deutschland nicht so. Wir haben bei der klinischen Prifung bei Arzneimitteln eine Genehmi-
gungspflicht. Teilweise haben wir nur die Pflicht, ein Votum einzuholen, und auch wenn das
negativ ist, kann — jedenfalls theoretisch — die Forschung durchgefihrt werden; z. T. wird
eine Ethik-Kommission gar nicht beteiligt, wie bei psychologischen Studien.

Und jetzt zum Schluss: das Wildwasserkanu. Ich habe Ihnen schon gesagt, dass das deut-
sche Recht sehr zersplittert ist. Wir haben manche Regelungen, da ist der Bund zustéandig,
manche, da sind die Lander zusténdig, und bei manchen sind die Selbstverwaltungsorgane
zustandig, also die Universitaten, die Arztekammern usw. Wir haben eine zersplitterte
Rechtsordnung: Arzneimittel haben wir schén in einem Gesetz geregelt, Medizinprodukte
und Rontgen auch, viele Bereiche haben wir gar nicht geregelt; in den Heilberufs- und Kam-
mergesetzen der Lander sind die Regelungen fir die Ethik-Kommissionen. Wie kénnten wir
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das alles im deutschen Recht regeln, wenn wir jetzt sagen: ,Wir wollen den Standard der
Konvention erreichen?* Wenn wir das direkt mit deutschen Gesetzen machen wollten, wére
es schwierig, weil dann alle Bundeslénder die Gesetze machen missten. Jetzt versuchen
Sie einmal alle Bundeslander unter einen Hut zu bekommen, damit sie entsprechende Ge-
setze machen. Wirden wir das Forschungsprotokoll ratifizieren — nach Ratifizierung der Kon-
vention — dann wirde es deutsches Recht werden, d. h. all die Dinge, die ich gerade schon
genannt habe, die in Konvention und Protokoll stehen, wirden dann deutsches Recht sein.
Es mussten alle Bundeslander zustimmen — so geht das im fOderalen Staat —, aber sie
missten keine eigenen Gesetze machen, sondern nur noch ganz wenige Bereiche regeln.
Also, das ist jetzt nur Rechtstechnik, aber manchmal ist Rechtstechnik sehr wichtig. Ein For-
schungsgesetz konnen wir als Bundesregierung nicht machen, dazu haben wir keine Kom-

petenz. Also, das war der dritte Punkt: das Wildwasserkanu.

Mein Restimee ist: Es lohnt sich, sich intensiv mit der Konvention und ihren Zusatzprotokol-
len auseinander zu setzen. Man muss sich die Einzelheiten anschauen, weil man erst durch
die Einzelheiten merkt, dass der Satz: ,Unser Niveau ist héher!“, an einigen Stellen stimmt,
aber an vielen Stellen nicht. Herzlichen Dank.

Vorsitzender: Vielen Dank, Frau Lubenow. Jetzt hat das Wort Herr Dr. Lange, Leiter der
Abteilung Gesundheit und Biowissenschaften im Bundesministerium fiir Bildung und For-
schung (BMBF) mit dem Thema: ,Européische Forschungspolitik und Biomedizinkonventi-

on-.

Experte Dr. Peter Lange: Sehr geehrter Herr Vorsitzender, sehr geehrte Abgeordnete, mei-
ne lieben Damen und Herren, eigentlich ist meine Redezeit schon abgelaufen und eigentlich
haben fast alle schon alles gesagt, nur ich noch nicht. Von daher will ich mich kurz fassen,

und manche Punkte, die ich mir hier aufgeschrieben habe, vielleicht auch tUbergehen.

Ich will mich ein wenig mit dem Problem auseinander setzen, wie sich die Biomedizinkonven-
tion auf Forschungsforderung auswirkt und welche Bedeutung dieses Papier an der Stelle
auf europaischer Ebene hat. Meine Vorredner haben Ihnen ja bereits einen Uberblick tiber
die wichtigsten Instrumente und Regelungen des Europarates gegeben und dabei auch deut-
lich gemacht, dass es gerade der Bereich der Forschung ist, fir den der Europarat entschei-
dende Rahmenbedingungen setzt. Dies ist verstandlich, erfordern doch die im Zusammen-
hang mit den Lebenswissenschaften und der Biomedizin bestehenden und neu entstehen-
den ethischen und rechtlichen Probleme immer starker Losungen auch im internationalen

Rahmen. Wissenschaftliche Forschung ist in der globalen Informations- und Wissensgesell-
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schaft nicht mehr auf einen nationalen Kulturkreis mit gleichen ethischen Vorstellungen und
rechtlichen Rahmenbedingungen beschrankt, sondern findet in internationaler Zusammenar-
beit statt und ist auf diese angewiesen. Nationale Regelungen kdnnen daher auch nur noch
eingeschrankt die konkreten Entscheidungen tber die Anwendungen neuer Methoden und
Verfahren teeinflussen. Hieraus folgt: Ethische und rechtliche Standards gewinnen umso
mehr an Wirkung, je mehr Staaten diese Standards teilen und mittragen. Darlber hinaus
verstarkt der supranationale Konsens auch innerstaatlich die Legitimations- und Uberzeu-
gungskraft dieser Wertsetzung. Um also rechtliche Regelungen zu schaffen, die sich auch
dauerhaft als wirksame Schutzschranken erweisen, missen wir starker internationale Ver-

einbarungen entwickeln.

Die Arbeiten des Europarats auf dem Gebiet der Biomedizin haben aus meiner Sicht hier
eigentlich Vorbildcharakter, denn Europa ist durchaus — wie wir es alle kennen — ein sehr
heterogenes Gebilde, und wir haben doch auch sehr unterschiedliche ethische Auffassun-
gen, die allerdings nicht so weit auseinander gehen wie manche Haltungen der europdischen
Staaten und Haltungen in anderen Regionen der Welt, wie es Herr Dr. de Sola gerade dar-
gelegt hat. Wir haben insofern zwar den Europarat als Vorbild, aber unabhangig davon muss
man natdrlich sehen, dass eine Reihe von einzelnen Sachfragen und Kritiken auch hier
schon anzubringen sind. Die Biomedizinkonvention und ihre Zusatzprotokolle sind die einzi-
gen Instrumente — zumindest die ich kenne —, die auf internationaler Ebene in rechtlich bin-
dender Weise spezifische Schutzstandards fir Fragen des Umgangs mit biomedizinischen
Anwendungen festgelegt haben. Sie belegen, dass auch in modernen pluralistischen Gesell-
schaften die Ausbildung allgemein verbindlicher ethischer Grundwerte mdglich ist. Dement-
sprechend wird das Regelwerk des Europarats teilweise auch als das ,Bioethische Grundge-
setz Europas” bezeichnet — bei aller Diskussionsnotwendigkeit und Diskussionswurdigkeit
von einzelnen Paragraphen oder einzelnen Regelungen.

Ich mochte im Folgenden einfach einmal etwas exemplarisch deutlich machen und auf das
Wechselspiel zwischen der Arbeit des Europarats auf der einen Seite und der Forschungs-
politik der EU auf der anderen Seite etwas naher eingehen. Die Europaische Union setzt mit
ihrem Forschungsrahmenprogramm einen gemeinsamen Rahmen fir die europaische For-
schungsférderungspolitik, also nicht fur die europdaische Forschungspolitik. Dabei machen
die Lebenswissenschaften einen wichtigen Schwerpunkt der europaischen Forschungsforde-
rung aus. Ich will Ihnen das ganz kurz exemplifizieren: Im derzeitigen 6. Forschungsrahmen-
programm stehen etwa 2,2 Milliarden Euro fur den Themenbereich ,Biowissenschaften, Ge-
nomik und Biotechnologie im Dienste der Gesundheit* bereit. Das sind etwa 14 % der Mittel
des Gesamtprogramms, ohne die Mittel fir die Euratom. Dieses Programm lauft etwa 5 Jah-
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re, d. h., wenn man das einmal umrechnet, dann sind das ungefahr 400 Millionen Euro, die
die Européaische Kommission im Rahmen der Forschungsférderung an die Mitgliedsstaaten
im Rahmen dieses Forschungsprogramms ausschittet. Man muss das vielleicht mit nationa-
len Mitteln vergleichen, die in diesem Bereich aufgewandt werden, um die Wirkung einer
solchen Summe einschéatzen zu kénnen, Vielleicht zum Vergleich Deutschland: De Deut-
sche Forschungsgemeinschaft gibt etwa 400 Millionen Euro fir den Bereich der biomedizini-
schen Forschung, Lebenswissenschaft, Biologie aus. Das BMBF gibt fir die biomedizinische
und medizinische Forschung erheblich weniger aus: 100 Millionen, die dazu kommen. Insge-
samt gibt Deutschland fiir die biomedizinische und lebenswissenschaftliche Forschung,
wenn man alles zusammennimmt, was die Bundesregierung an dieser Stelle ausgibt, etwa 1

Milliarde Euro aus.

Auch im Vorschlag der Kommission fiir das 7. Forschungsrahmenprogramm, das zurzeit in
der Diskussion ist und das ab 2007 in Aktion treten soll, stellen die Lebenswissenschaften
einen wichtigen thematischen Bereich dar. Im zentralen Férderprogramm ,Zusammenarbeit*
mit seinem neuen Themenbereich sind zwei Themen aus dem Gebiet der Lebenswissen-
schaften als Forderschwerpunkte vorgesehen, namlich ,Gesundheit* sowie ,Lebensmittel,
Landwirtschaft und Biotechnologie* mit einem vorgesehenen Gesamtbudget von 10,8 Milliar-
den Euro. Das heifl3t, dass die Kommission plant, an dieser Stelle sehr viel mehr Geld in die-
sen Bereich hinein zu geben. Wie das jetzt nach der Diskussion um die Finanzierung der EU
und dem Abbruch des letzten Gipfels ausgeht, wird man sehen missen. Es bleibt also dieser
oder der nachsten Prasidentschaft vorbehalten, diese Probleme zu I6sen. Es wird sich her-
ausstellen, ob das Programm gréRer oder vielleicht sogar kleiner wird, als wir das zurzeit
haben. Aber Sie sehen, dass Europa an der Stelle versucht, gemeinsam zu wachsen.

Europa bzw. die EU-Kommission versucht an dieser Stelle, Forschung zu férdern. Eine Kom-
petenz zur rechtlichen Regelung bioethischer Themen hat die EU aber nicht. Sie hat also an
dieser Stelle zwar das Recht und die Mdglichkeit, Forschung zu fordern, besitzt aber kei-
nerlei Moglichkeit, bioethische Rahmenrichtlinien zu setzen. Die Standards im Bereich der
Bioethik werden daher priméar auf nationaler Ebene entschieden. Bei der Gestaltung einer
gemeinsamen europaischen Forschungspolitik muss die EU hier auf allgemeine Grundprin-
zipien zuriickgreifen und kann sich in den Einzelfragen nicht auf einen einheitlichen, durch
europaische Verordnungen und Richtlinien gepréagten Rechtsrahmen verlassen, wie das in
dem einen oder anderen Bereich der Fall ist. Das bedeutet indes aber nicht, dass die Aus-
gestaltung der européischen Forschungspolitik gleichsam im luftleeren Raum stattfinden
muss. Vielmehr stitzt sich die EU hierbei auf Prinzipien, wie sie in der Grundrechte-Charta
der EU festgelegt sind, und wie sie sich aus den gemeinsamen Verfassungsuberlieferungen
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der Mitgliedsstaaten ergeben. Diese gemeinsamen Verfassungsiberlieferungen der Mit-
gliedstaaten sind auch die Basis fur die Arbeit des Europarats, wie wir gehort haben. In ge-
wisser Weise ist die Biomedizinkonvention des Europarates auch eine Grundlage fur die
Forderpolitik der EU. Dies kommt auch im 6. Forschungsrahmenprogramm zum Ausdruck;, in
dem vorgeschrieben ist, dass bei der Durchfihrung des Programms die ethischen Prinzipien,
wie sie u. a. in der Biomedizinkonvention des Europarates niedergelegt sind, beachtet wer-
den mussen. Eine entsprechende Bezugnahme auf die Biomedizinkonvention sollte daher
aus unserer Sicht auch im 7. Forschungsrahmenprogramm erfolgen, damit man hier auch
eine bestehende, zwar noch nicht von allen gezeichnete und noch nicht ratifizierte, aber

doch einen gewissen Konsens darstellende Regelung hat.

Auch wenn die EU keine rechtlichen Regelungskompetenzen in diesem Bereich hat, so wer-
den durch die Forschungsrahmenprogramme doch auch mittelbar bioethische Standards
geschaffen, denn abgesehen von der Bezugnahme auf grundlegende Prinzipien wurde im 1.
spezifischen Programm des 6. Forschungsrahmenprogramms auch konkret festgeschrieben,
dass folgende Arbeiten nicht finanziert werden dirfen: Forschungsarbeiten zum reprodukti-
ven Klonen, Forschungsarbeiten zur Keimbahnintervention und Forschungsarbeiten zur
Zuchtung menschlicher Embryonen ausschlie3lich zu Forschungszwecken oder zur Gewin-
nung von Stammzellen auch durch Kerntransfer somatischer Zellen, dem so genannten the-
rapeutischen Klonen. AufRerdem fordert die Kommission keine Projekte in einem Mitglieds-
staat, die in diesem Land auf Grund gesetzlicher Bestimmung nicht durchgefiihrt werden
darfen. Damit respektiert die Kommission im Hinblick auf ethische Fragen die nationale Sou-
veranitat der Mitgliedsstaaten. Zugleich wird mit den Finanzierungsverboten aber mittelbar
auch ein Signal fur die Einschatzung der ethischen Vertretbarkeit bestimmter Forschungsar-

beiten gegeben.

Die Thematik der Embryonenforschung offenbart eine weitere Gemeinsamkeit zwischen EU
und Europarat. Bei der Erarbeitung der Biomedizinkonvention war die Frage der Zulassigkeit
von Embryonenforschung einer der Hauptstreitpunkte. Erst nach schwierigen Verhandlungen
konnte Uberhaupt ein Kompromiss gefunden werden, der weit hinter den Erwartungen eini-
ger Staaten — auch von Deutschland — zurlckblieb. Auch in weiteren Arbeiten des Len-
kungsausschusses fur Bioethik ist es bisher nicht gelungen, zu dieser Thematik eine dartiber
hinaus gehende inhaltliche Einigung zu erzielen. Der relevante Art. 18 der Konvention ent-
halt, wie Sie wissen, ein Verbot der Erzeugung menschlicher Embryonen zu Forschungs-
zwecken, sieht aber im Hinblick auf die Forschung an Embryonen in vitro lediglich vor, dass
Staaten, die solche Forschung zulassen, einen ,angemessenen Schutz“ des Embryos ge-
wabhrleisten missen. Dies ist — und wir haben es heute schon mehrfach gehért — vor allem in
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Deutschland z. T. heftig als unzureichend kritisiert worden. Neben der Frage der Forschung
an nichteinwilligungsfahigen Menschen wird die Frage der Embryonenforschung in der G-
fentlichen Debatte — und wir wind ja auch hier, um das noch einmal 6ffentlich zu diskutieren
— als ein Haupthinderungsgrund fur die Zeichnung der Biomedizinkonvention durch Deutsch-
land angesehen.

Diese Meinungsverschiedenheiten — und das haben wir eigentlich auch schon mehrfach ge-
hort — spiegeln sich aber auch auf der EU-Ebene wieder. So konnte bei den Verhandlungen
zum 6. Forschungsrahmenprogramm zwischen den Mitgliedsstaaten trotz intensiver Ver-
handlungen keine Einigung Uber Art und Umfang einer zulassigen Unterstitzung der embry-
onalen Stammzellforschung erzielt werden. Hauptstreitpunkt war dabei, ob innerhalb von
EU-Forschungsprojekten auch die Erzeugung neuer Stammzelllinien geférdert werden soll
oder ob es, wie in Deutschland, einen Stichtag geben sollte, an dem die Zelllinien hatten
existieren mussen. Anfang 2004 hat die Kommission dann intern beschlossen, den Schritt
der Gewinnung von embryonalen Stammzellen und damit die Zerstérung menschlicher Emb-
ryonen von der EU-Finanzierung auszunehmen. Fur das 7. Forschungsrahmenprogramm ist
zu dieser Thematik in einer gewachsenen EU erneut mit schwierigen Verhandlungen zu
rechnen. Sie wissen, dass es zehn neue Mitglieder gibt, deren Haltung in dieser Frage noch
nicht so ganz abzuschatzen ist. Zudem hat sich in einigen alten Mitgliedstaaten die Haltung
zur Frage der Forschung an Embryonen in den letzten Jahren geéndert, so dass es bei die-

sen Verhandlungen maglicherweise neue Konstellationen geben wird.

Auch das in Deutschland besonders sensible Thema der Forschung mit Nichteinwilligungs-
fahigen ist sowohl auf Ebene des Europarates als auch innerhalb der EU Gegenstand inten-
siver Debatten. Wir haben heute mehrfach gehért, dass in der Biomedizinkonvention mit die-
sen besonders schutzbedirftigen Personen eine Forschung nur unter strengen Vorausset-
zungen zulassig ist. Ikch will insofern jetzt nicht auf die einzelnen Punkte eingehen. Aus mei-
ner Sicht hat der Europarat damit erstmals deutlich bestimmte MaR3stabe fiir den Umgang mit
solchen Forschungsaktivitaten gesetzt. In einer gemeinsamen europaischen Werteordnung,
die auf Grundprinzipien wie z. B. der Menschenwirde basiert, welche von allen geteilt wer-
den, missen aber auch verschiedene Auslegungen und Regelansatze mdglich sein, sonst
kommen wir gar nicht zusammen. Diese Unterschiede — und Herr Dr. de Sola hat es eigent-
lich auch schon sehr schon ausgefuhrt — beruhen auf kulturell und historisch gewachsenen
Grundvorstellungen, etwa ob eine verschmolzene Ei- und Samenzelle oder etwa eine Eizell-
hille verschmolzen mit einem anderen Zellkern bereits als Mensch betrachtet werden. Eine
Verstandigung kann aus unserer Sicht hier nur gelingen, wenn wir andere Einstellungen in

gleicher Weise respektieren, wie wir es flr unsere eigene beanspruchen. Die europaische
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Diskussion bioethischer Themen wird in Zukunft vermutlich aber noch \ielfaltiger werden,
denn mit dem Beitritt der zehn neuen Mitgliedstaaten beeinflussen weitere Traditionen und
Denkansétze die Diskussion und die Entscheidung in der EU. Es wird deshalb wichtig sein,
den weiteren Prozess in enger Abstimmung mit den europaischen Partnern und in einem
Klima der Offenheit und Toleranz zu gestalten. Nur so kann eine méglichst weitgehende An-
naherung — und weiter kann man hier, glaube ich, nicht kommen — der ethisch-rechtlichen
Rahmenbedingungen erreicht werden.

Den richtigen Anknipfungspunkt als Grundlage fur eine europaweite Verstdndigung stellt
aus meiner Sicht nach wie vor die Biomedizinkonvention des Europarates dar. Wir missen
uns aber bewusst sein, dass auch kinftige Rahmenabkommen auf Grund der unterschiedli-
chen Auffassungen oftmals nur gemeinsame Mindeststandards festlegen kénnen. Dies min-
dert hingegen nicht die eingangs beschriebene Bedeutung des Europarates bei der Etablie-
rung eines verbindlichen gemeinsamen Rahmens fir die Biomedizin. Wie auch unsere Ver-
fassung, die nicht in allen Fragen, die das menschliche Leben und seinen Schutz angehen,
eindeutige Antworten bereithélt, bedarf auch der durch die Biomedizinkonvention vorgege-
bene Rahmen der Ausgestaltung durch die Mitgliedstaaten. Die Konvention belasst den Mit-
gliedstaaten einen gewissen Spielraum und Ubertragt ihnen Verantwortung, sorgfaltig und
abwagend Losungen auf offene Fragen zu entwickeln. Der Politik bleibt da die Aufgabe, die
Anwendung dieser Mal3stébe im Hinblick auf neue wissenschaftliche Entwicklungen im nati-
onalen und internationalen Rahmen immer wieder neu zu konkretisieren.

Meine Damen und Herren, damit mochte ich meine Ausfihrungen zu diesem Punkt schlie-
Ben. Ich mochte nur einen ganz kleinen Punkt anknipfen: Herr Dr. Wodarg hat schon ange-
merkt, dass ein Register fur klinische Studien etabliert werden soll. Und wir vom BMBF sind
sehr dafir, ein solches Register zu etablieren, und auch bereit, hier finanzielle Unterstiitzung
zu leisten. Wir brauchen aus meiner Sicht so ein Register, insbesondere auch ein Register
fur die wissenschaftsinitiierten Studien, also nicht nur die so genannten Pharmastudien, die
von der Industrie gemacht werden. Und man soll hier — das ist unser Ziel — nicht nur das
Thema der Studie registrieren und wer die Studie durchfihrt, es soll auch das Ergebnis dort
niedergelegt werden, wenn die Studie abgeschlossen ist, auch wenn sie abgebrochen wird.
Das soll dazu fuhren, dass andere Wissenschaftler dieses auch wirklich einsehen kdnnen
und die gleiche Fragestellung nicht das zweite und dritte Mal behandelt wird. Ich danke h-

nen fir Ihre Aufmerksamkeit.

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Dr. Lange. Als letzten Referenten des Nachmittagsblocks

darf ich nun Herrn Dr. Wodarg bitten. Herr Dr. Wodarg ist nicht nur Obmann der SPD-
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Fraktion in der Enquete-Kommission, sondern auch stellvertretender Fraktionsvorsitzender
der Sozialistischen Fraktion im Europarat und stellvertretender Vorsitzender des entspre-

chenden Ausschusses fur Forschung und Technologie.

Abg. Dr. Wolfgang Wodarg (SPD): Vielen Dank. Ich will mich jetzt auf Dinge konzentrieren,

die vielleicht noch nicht so im Vordergrund gestanden haben.

Wir haben ja gehoért, dass die Konvention und die Vorbereitung der Konvention hauptséch-
lich auf Anregung der Regierungen der 46 Mitgliedsléander des Europarates stattfinden. Das
heil3t, hier sind es die Regierungen, die sich ein Instrument schaffen und die arbeiten lassen.
Sie kénnen das CdBI von heute auf morgen abschaffen und ein anderes Gremium dort hin-
setzen. Das ist jederzeit moglich. Es ist vollig in die Hand der Regierungen gelegt, mit wel-
chem Instrument sie dieses Thema bearbeiten, und auch, wer dabei sein darf. Auch die Ver-
offentlichung der Arbeit wird natirlich von den Regierungen zugestanden oder nicht zuge-
standen. Es gibt hier also einen Raum, in dem diese 46 Regierungen zu verschiedenen
Themen — die wir hier sehr intensiv und méglichst auf breiter Basis diskutieren — fur sich ver-
suchen, Gemeinsamkeiten zu entwickeln. Das ist sicherlich richtig. Aber was dort mit Sicher-
heit auch fehlt — und was wir nicht nur im Europarat, sondern auch als beteiligte und betrof-
fene nationale Parlamentarier einfordern —, ist eine demokratische Beteiligung des Volkes,
oder zumindest der Volksvertreter, die ihrem Volk gegeniiber dann wieder verantwortlich
sind und sein mussen. Was wir im Wasserwerk gemacht haben, das war ein Protest gegen
die Heimlichtuerei, gegen dieses Arbeiten im Hinterstibchen. Und es war fir eine gewisse
Zeit relativ erfolgreich. Aber inzwischen wird weiter gearbeitet und es wird viel weiter gear-
beitet. Es ist heute dartber gesprochen worden, dass es auf der Basis der Konvention ja
jetzt Zusatzprotokolle gibt, die spezielle Bereiche intensiver und dichter regeln. Ich habe heu-
te Morgen in der Diskussion schon gesagt, dass ich die Konvention fur eine blumige Schutz-
hecke mit gut versteckten Geheimeingangen fir Sachkundige halte. Und so eine |6chrige
und durchlassige, selektiv geregelte Konvention, die einige Bereiche herauspickt — ich will
noch Beispiele nennen —, ist meiner Meinung nach eine schlechte Grundlage fur weitere Re-
geln.

Wenn wir nur die Regelung zum Embryonenschutz ansehen, die in der Konvention gegeben
ist, dass keine Embryonen zu Forschungszwecken hergestellt werden dirfen. Das hért sich
toll an, da sagt jeder: Ja, so etwas mussen wir unterschreiben! Aber das heif3t doch gleich-
zeitig, dass die anderen Dinge, die nicht darin stehen, damit nicht verboten sind. Das betrifft
dann Embryonen, die zu Forschungszwecken genutzt werden sollen und die eben nicht extra

hergestellt werden, die berihmten so genannten ,Uberzahligen“ Embryonen. Und es heif3t
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auch, dass die Nutzung von Embryonen, wenn sie jetzt jemand fir andere Zwecke als fur
Forschungszwecke herstellt, ebenfalls nicht verboten ist. Das bedeutet, dass unheimlich viel
erlaubt ist. Ein kleiner Bereich wird dort herausgenommen, der dann sehr plakativ verboten
wird — deshalb sage ich ,Blumenhecke* —, und alles andere, was darum herum ist, kommt
nicht vor. Wie kann so etwas eine Basis sein? Wo keine Prinzipien genannt werden, sondern
wo einzelne Beispiele plakativ herausgenommen worden sind und so getan wird, als sei das
dann die Grundlage fur weitere Regelungen, kann man nicht von Grundlage sprechen.

Ich will jetzt auch das Beispiel des Forschungsbereichs nehmen — oder vielleicht erst noch
eine andere Geschichte: Dass genetische Daten nur zu gesundheitlichen Zwecken erhoben
werden durfen, ist genau so eine Blume. Dass genetische Daten fir andere Zwecke benutzt
werden durfen, ist lediglich durch das Diskriminierungsverbot eingeschrankt, was allerdings
schon eine gute Basis ist, die ja Ubrigens auch in die Europaische Verfassung aufgenommen
worden ist. Aber wir haben gleichzeitig Staaten, die das nicht nur unterschrieben, sondern
auch ratifiziert haben, in die es sich lohnt, einmal einen tieferen Einblick zu nehmen. Wie
z. B. Island: Unterschrieben, ratifiziert. Das Genom der Isléander ist weitgehend mit klinischen
und epidemiologischen Daten, mit Familiendaten, mit Familiengeschichten zusammenge-
bracht worden. Und nicht nur die Genomanalyse der Islander, sondern alles, was an Klini-
schen Daten dazugehdrt, wurde korreliert und an die Firma Geigy zur wirtschatftlichen Nut-
zung verkauft.

Estland hat unterschrieben und ratifiziert: Genetische Daten nur zu gesundheitlichen Zwe-
cken —und, was ist denn das? Den Estlandern ist genau das Gleiche passiert. In Estland gibt
es genauso ein Projekt, welches die genetischen Daten der Bevolkerung mit epidemiologi-
schen und anderen Daten korreliert. Das sind naturlich alles, wenn man so will, ,gesundheit-
liche Zwecke". Aber was heil3t das schon? Was bedeutet das schon, diese Einschrdnkung?
Inhaltlich bietet sie sehr wenig Schutz und ist sehr, sehr wenig konkret. Ahnliches gilt in Be-
zug auf die Tatsache, die wir heute Morgen gehdrt haben, dass ein angemessener Schutz
fir Embryonen gegeben sein muss: Wenn dann Holland definieren kann, dass das ,human
being“ erst mit der Geburt anfangt, oder wenn der Embryonenschutz unter gesonderte Rege-
lungen fallt, die eben unter dem Niveau bleiben, welches man eigentlich vermutet, welches
eigentlich gegeben werden soll, wenn z. B. das Menschwerden oder Menschsein oder das
Embryosein erst mit der Nidation beginnt, wie das in England gehandhabt wird, dann gibt es
eben vdllig unterschiedliche Regelungen, vollig unterschiedliche, beliebige Handhabungen
ein und desselben Problems. Europa hat unterschiedliche Wertsetzungen. Wenn man sagt:
~Wir haben hier eine gemeinsame Basis”, dann macht man sich etwas vor. Das ist keine ge-
meinsame Basis. Hier bedarf es des gemeinsamen Streites und zwar eines Streites, der
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nicht zugedeckt wird mit solch einer blumigen Geschichte, sondern der konkreter sein muss.
Die Punkte, die im Dissens sind, mussen deutlicher sein, missen herausgearbeitet und dar-
gestellt werden. Und dann ist es eben eine Zeit lang so, dass die Englander es so sehen,
und die Esten es so sehen und die Islander das anders sehen und die Deutschen es wieder
anders sehen. Dann mussen wir damit leben, aber es muss ehrlicher geschehen, es darf
nicht so bemantelt werden. Und wenn das Ganze, dass man namlich sagt: ,Wir haben hier
jetzt eine Basis", dann noch geschieht, um in der Europaischen Union Geld zu verteilen —
und die Konvention ist ja eine gute Basis, um hier zu allozieren, welche Forschung wir be-
zahlen und welche wir nicht bezahlen —, dann ist das umso problematischer. In der Realitat,
in den konkreten Verhandlungen in Brussel zeigt es sich ja auch, dass die Wahrheit doch
diskutiert wird, dass man es nicht bei den Blumen belasst, und dass man ganz genaue Fra-
gen zu den einzelnen Forschungsvorhaben strittig stellt und dann versucht, dort einen Weg
zu finden, wie man diese strittigen Dinge dann eben den nationalen Gestaltungen tberlasst
und nicht europaisch finanziert. Zum Gluck ist es ja so, dass hier trotz der Konvention ge-

nauer hingesehen wird.

Meine These st, dass die Konvention, wie wir sie haben, ein selektives Konkretisierungs-
bestreben zeigt, was eben das Gegenteil einer Basiskonvention ist. Insofern ist sie ganz an-
ders als die Menschenrechtskonvention des Europarates, die ja alt ist und die sich als die
Basis fur die Rechtssprechung des Europaischen Gerichtshofs fir Menschenrechte in Stral3-
burg bewéhrt hat. Dieses Ding hier ist unbrauchbar fir eine solche Rechtssprechung. Ich
habe auch nicht gehort, dass es zu Urteilen gekommen ist, die auf Basis dieser Konvention
ausgesprochen worden waren. Von daher will ich als jemand, der in der parlamentarischen
Versammlung Verantwortung tragt, die Aufforderung, nach finf Jahren eine Revision zu ma-
chen, ernst nehmen. Ich mdchte, dass wir hier eine Revision verlangen, und ich mdchte,
dass — anders als sonst — die Parlamente der beteiligten Lander bei dieser Diskussion mehr
gefordert werden, d. h., dass die Diskussion in die Bevolkerung hineingetragen wird. Die
Mudigkeit gegenuber Europa, die Unglaubwirdigkeit dessen, was in Brissel und in Straf3-
burg passiert, kommt haufig daher, dass wir nur bei ganz bestimmten Dingen tberhaupt in-
volviert werden und viele Dinge nicht nachvollziehen kénnen, weil man sich nicht die Mihe
gemacht hat, diese Diskussion ausfuhrlich genug in und mit der Bevolkerung zu fuhren. Ich

denke, dass wir das machen missen.

Wir haben gerade im Bereich der Biotechnologie im Bezug auf die pradiktive Diagnostik, die
wir ja in Deutschland durch ein Gendiagnostikgesetz zu bandigen versuchen, eine sehr, sehr
rasante Entwicklung zu erwarten. Es wird damit angefangen ,zum Wohle der Menschen*, zu
~-gesundheitlichen Zwecken®, die Menschen in solche, die bestimmte Medikamente besser
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verarbeiten, und solche, die sie schlechter verarbeiten, zu differenzieren. Man sieht also,
dass sie eine unterschiedliche Dosis brauchen. Es ist ja gut fir den Menschen, wenn er die
richtige Dosis bekommt; aber man weifl3 genau, dass diese unterschiedliche Sensibilitdt und
diese unterschiedliche Mdglichkeit, Dinge zu verstoffwechseln, auch im sonstigen Leben mit
anderen Fahigkeiten korreliert, die diese Menschen haben. Sie bietet also eine Mdglichkeit,
die Menschheit zu stratifizieren und unterschiedliche Bereiche darzustellen. Man spricht jetzt
von ,tailored drugs”, die hergestellt werden, von ,zugemessenen” Arzneimitteln. Aber es gibt
dann naturlich auch die Mdglichkeit, ,tailored care” oder ,tailored education“ weiter zu den-
ken. Warum soll ich Menschen nicht anders fordern, von denen ich weil3, dass sie sich an-
ders entwickeln werden als andere, wenn ich das mit einer gewissen Wahrscheinlichkeit vor-
hersagen kann? Es gibt ja geniigend Romane und Filme, in denen ausgemalt wird, was da-
bei herauskommen kann, wenn hier dann das Gebot der Nichtdiskriminierung nicht ganz,
ganz stark im Vordergrund steht.

Ich will zur Forschung noch eines sagen. Wir haben vorhin gehért, dass 80 % der For-
schung, die gemacht wird, Stufe-lll-Forschung ist. Das bedeutet, dass Arzneimittelforschung
Uberwiegt und haufig auch Arzneimittelforschung, die gar nicht so viel neue Erkenntnis be-
deutet, die gar nicht so grundlegenden Fragen nachgeht und neue Stoffe auf den Markt
bringt, sondern die lkediglich Variationen im Rahmen von Zulassungsverfahren durchtesten
muss. Das ist viel von der Forschung, die uns vor allen Dingen in den Kliniken begegnet. Wir
haben aber viel zu wenig eine Forschung, die aus 6ffentlicher Hand bezahlt wird, d. h. von
denjenigen, die eben nicht Waren verkaufen wollen, sondern die einfach nur wissen wollen,
wie ich mit Menschen umgehen muss, damit sie gesund grof3 werden und gesund bleiben.
Ich freue mich, dass heute einmal eine solche Arbeit veroffentlicht worden ist. Im Arzteblatt
vom 1. Juli 2005, dem Heft 26, das ich sehr empfehlen kann, gibt es eine Studie zur Sekun-
darpravention der koronaren Herzkrankheit — also zu einem wirklich wichtigen Thema, wel-
ches grol3e Schichten in der Bevolkerung betrifft. Herr Prof. Dr. Kolenda hat dort festgestellt
—ich lese den letzten Satz einmal vor: ,Die Wirksamkeit der angefiihrten Lebensstilverande-
rungen in der Summe durfte die Effektivitéat einer kombinierten medikamentésen Therapie
um das Mehrfache Uberschreiten.” Der hat den Leuten Programme gemacht, damit sie auf-
hdéren zu rauchen, damit sie bestimmte Ernahrungsgewohnheiten annehmen, damit sie sich
bewegen, und fiir all diese Dinge, und hat das klinisch einmal nachgewiesen. Und wir spre-
chen Uber Allokationsethik: Wofur wird Geld ausgegeben? Wir sehen, dass wir inzwischen
mehr Geld fiir die Arzneimittel, die die Arzte verordnen, ausgeben als fiir die gesamte Hono-
rarsumme aller Arzte, die ambulant tatig sind. Wir haben hier also eine eklatante Fehlalloka-
tion und auch eine eklatante Fehlallokation der Forschungsmittel. Wir sehen, dass 80 % der
Studien dahin gehen, Medikamente auf den Markt zu bringen. Wir wissen aber gleichzeitig,
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dass es fur Rheumapatienten gut ist, wenn sie ins Warmwasserbad gehen und Ergotherapie
bekommen, dass es fur Herzinfarktpatienten gut ist, wenn sie abnehmen und man ihnen hilft,
nicht mehr zu rauchen. Das ist edukative Arbeit, das ist ja ein Begleiten dieser Menschen,
um sie zu motivieren. Man muss sie ja auch motivieren, Pillen zu schlucken, das tun sie auch
nicht von alleine. Dass man hier die Schwerpunkte so oder anders setzt, hat etwas mit Ethik
in der Forschung zu tun. Das findet hier nirgendwo Niederschlag. Dass beim Outcome der
gesellschaftliche Nutzen oder tberhaupt der Nutzen und die ethischen Aspekte der Allokati-
on von Forschung bericksichtigt werden, ist bisher nicht der Fall. Ich denke, wenn wir eine

Revision der Konvention anstreben, dann ist das auch ein Punkt, der dabei sein misste.

Mir liegt besonders am Herzen — ich habe das heute Morgen ja schon sagen kdénnen, aber
ich will es noch einmal wiederholen —, dass wir uns im Rahmen der Forschungsveréffentli-
chungen, der Verfugbarkeit der Forschungsergebnisse, nicht mit dem zufrieden geben, was
hier im Zusatzprotokoll steht. Da steht namlich nur: ,Nach Abschluss der Forschung wird der
Ethik-Kommission oder der zustdndigen Stelle ein Bericht oder eine Zusammenfassung vor-
gelegt.” Und was ist mit den abgebrochenen Studien? Die bemerkt wieder keiner. ,Die For-
schungsergebnisse werden den Teilnehmern auf Anfrage nnerhalb einer angemessenen
Zeit zur Verfugung gestellt‘. Das ist ein lacherlicher Nebenschauplatz. ,Der Forscher ftrifft
geeignete MalRnahmen, um die Forschungsergebnisse innerhalb einer angemessenen Frist
zu veroffentlichen®. Der Forscher muss sich also irgendwie Mihe geben. Da steht aber noch
nicht einmal, dass er die Studie verdffentlichen muss. Das ist wieder typisch. Im gleichen
halbherzigen Stil. Als Regelung auf européischer Ebene vorgeschlagen ist das nichtssagend.
Da muss uberhaupt nichts passieren. Und keinem passiert etwas, wenn nichts passiert. Von
daher ist es wertlos. Ich denke, was wir brauchen, ist eine Verpflichtung der Forscher und
der Ethik-Kommissionen, bei der Forschung mit Menschen und an Menschen etwas nur
dann zu genehmigen, wenn sie vorher sichergestellt haben, dass es zentral registriert ist,
sodass jeder, der forscht, nachsehen kann: Was ist geforscht worden? Ist diese Forschung
zu Ende gefuhrt worden? Ist sie abgebrochen worden? Was ist dabei herausgekommen?
Das muss transparent sein, sonst darf es nicht geférdert werden und sonst darf diese For-
schung auch nicht genehmigt werden. Das ist eine Forderung, die ganz konkret ist und die in
so ein Protokoll hinein muss, wenn es um Ethik geht. Jede Forschung, die doppelt gemacht
wird, die eigentlich nicht gemacht werden musste, ist Korperverletzung. Das muss klar sein.
Und von daher denke ich, dass wir da noch einiges zu tun haben. Die Parlamentarische Ver-
sammlung wird sich dieser Frage auch annehmen mussen. Das Parlament muss sich mehr
beteiligen als bisher. Es darf nicht Sache der Regierung bleiben. Das sind meine beiden we-
sentlichen Punkte, die ich lhnen hier vortragen wollte. Vielen Dank.
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Vorsitzender: Vielen Dank. Wir sind jetzt leider ziemlich verspatet. Aber ich denke, es war
den Beitragen und auch unserem spanischen Gast angemessen, verspatet in die Diskussion

zu gehen.

Ich habe bereits eine Wortmeldung. Ich bitte, wenn Sie weitere Beitrage haben oder Fragen
stellen méchten, um Wortmeldungen. Aber zunéchst hat Dr. Volkmer das Wort.

Abg. Dr. Marlies Volkmer (SPD): Mein Name ist Marlies Volkmer, ich bin auch Mitglied der
Enquete-Kommission und Abgeordnete der SPD-Fraktion. Ich mdchte zunachst Herrn Dr. de
Sola ganz herzlich danken, weil er in seinem Vortrag doch noch einen anderen Aspekt her-
vorgehoben hat. Er hat den Aspekt hervorgehoben, dass es eben in Europa und daruber
hinaus in der Welt ganz unterschiedliche Ansichten gibt, wann menschliches Leben beginnt
und was mit Menschenwurde vereinbar ist, was man auch im Namen der Menschenwdirde in
der Forschung tut — gerade mit der Begriindung, dass das die Menschenwitirde zulésst. Das
hat kulturelle Ursachen, das hat religiosse Wurzeln. Ich glaube auch nicht, dass es uns in
zehn oder zwanzig Jahren gelingt, hier zu einheitlichen Ansichten zu kommen. Ich bin Gber-
zeugt davon, dass wir das nicht schaffen werden.

Der zweite Punkt, der hervorgehoben wurde, ist, dass auch Forschung um uns herum statt-
findet und dass Deutschland nicht der Nabel der Welt ist, sondern ein Teil dieser Welt. Wir
sind eingebettet in Europa, und wir sind eingebettet in die Welt. Deswegen darf es uns auch
nicht gleichgtiltig sein, was in anderen Teilen der Welt mit Menschen im Rahmen dieser For-
schung passiert — trotz der wnterschiedlichen Ansichten bei den Fragen: ,Was ist Men-
schenwurde?” und: ,Wann beginnt menschliches Leben? Denn Menschenwirde — so sehen
wir das ja — ist nicht teilbar. Es hat im Grunde genommen jeder den gleichen Anspruch dar-
auf, und auch auf Selbstbestimmung. Wir miissen — und das ist meine Uberzeugung — alle
Anstrengungen unternehmen, damit wir uns in Europa auf bestimmte Prinzipien, auf ke-
stimmte Rahmenbedingungen, einigen, und zwar in den Bereichen, in denen dies mdglich
ist; eben gerade weil wir das Schutzniveau der Probanden europaweit und moglichst natir-
lich auch weltweit anheben wollen. Von daher komme ich eben zu einem ein bisschen ande-
ren Schluss, als jetzt gerade Herr Dr. Wodarg gekommen ist. ich glaube namlich nicht, dass
wir mit dem Alles-oder-nichts-Prinzip weiterkommen. Das fuhrt dann namlich zu Verhartun-
gen an den Fronten. Da wird gesagt: ,Na ja, die Deutschen wollen eben, dass alles so und
so gemacht wird.” Ich glaube, so kommen wir nicht weiter. Von daher pladiere ich dafir, dass
wir versuchen sollen, die Rahmenkonvention zu unterzeichnen. Da ja eine Uberprifung statt-
finden soll und im Rahmen dieser Uberpriifung durchaus auch Vorschlage einzubringen sind
— der Arztinnenbund hat heute noch einmal ganz konkrete Vorstellungen deutlich gemacht —,
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ist jetzt naturlich die Frage, in welchen Bereichen wir unbedingt noch zu einer Konkretisie-
rung kommen mussen und in welchen Bereichen der Text vereinbar ist mit der unterschiedli-
chen Sichtweise, die wir in Europa haben. Frau Lubenow hat auch noch einmal ganz klar
gesagt: Was europaweit vereinbart wird, das ist der allgemeine Standard, unter den keiner

gehen darf. Aber jeder kann darliber gehen.

Und das will ich Ihnen am Beispiel der Registrierung klinischer Studien gern noch einmal
deutlich machen, weil dariiber heute sehr viel gesprochen worden ist. Daist es in der Tat so,
dass der Teil ,Veroffentlichung von Studien* uns nicht befriedigen kann, weil das sehr allge-
mein ist. Wir sehen es bei den Arzneimitteln. Bei den Arzneimitteln erfolgt auch eine Erfas-
sung von Zulassungsstudien in Europa. Aber das ist kein offentliches Register. Dazu haben
nur Behorden Zugang. Wir wollen einen 6ffentlichen Zugang, und die Bundesregierung setzt
sich auch daflr ein, dass wir europaweit so einen offentlichen Zugang bekommen. Aber wer
hindert uns denn national daran, so ein klinisches Register nicht nur fur Arzneimittel, sondern
fur alle klinischen Studien zu machen? Zunachst ein nationales Register, das dann natdirlich,
wenn wir europaweit so weit sind, in das europaische Register eingespeist werden kann.
Das zu tun, sind wir selbst aufgefordert. Und daflr setzen sich auch sehr Herr Prof. Dr. Dop-
pelfeld ein oder Herr Dr. Antes vom Deutschen Cochrane Zentrum. Es gibt auch eine Initiati-
ve, einen Aufruf zum Aufbau eines nationalen Registers fur klinische Studien. Niemand hin-
dert uns daran, im eigenen Land unsere Standards hoher und besser auszubauen. Aber
meines Erachtens haben wir auch eine Verantwortung, im Rahmen der Europaischen Union

zu einer Rahmenvereinbarung zu kommen, der alle zustimmen kdnnen.

Vorsitzender: Vielen Dank, Frau Dr. Volkmer. Ich habe jetzt noch die Wortmeldung von

Herrn Dr. Wunder, dann Frau Dr. Griber und Frau Feyerabend.

SV Dr. Michael Wunder: Ich gehe mit neuen Informationen, aber auch neuen Fragestellun-
gen nach Hause. Ich finde, die Veranstaltung war sehr eindrucksvoll — jedenfalls fur mich. Es
sind heute Vormittag sehr wichtige Argumente von den Burgerinitiativen vorgetragen worden
und heute Nachmittag Ergdnzungen, Vervollstandigungen und auch wichtige Neuigkeiten
von den Vertretern des CdBI, also von der internationalen Ebene. Dennoch bleibt bei mir der
Eindruck, dass alle Argumente daflr, jetzt zu unterzeichnen, doch weniger inhaltlicher als
taktisch-strategischer Art sind. Das muss deshalb nicht von vornherein negativ sein, aber die
Hauptfrage ist doch: Werden durch eine jetzige Unterzeichnung — bei allen Bedenken — un-
ser Einfluss und unsere Mitgestaltungsmaoglichkeiten in Europa gré3er? Werden wir glaub-
waurdiger, oder beugen wir einem Glaubwiurdigkeitsverlust vor? Das sind natlrlich alles wich-

tige Fragen, aber so richtig reil3en sie einen sozusagen nicht vom Hocker und Uberzeugen
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mich nicht wirklich. ,Rechtnachbesserungen” in Deutschland sind zwar deutlich erforderlich,
z. B. im Bereich der Ethik-Kommissionen oder der Erfassung der anderen Berufsgruppen —
also auch meiner, der Psychologen. Es gibt in der Konvention also héhere Standards als in
Deutschland, nur ist das ja auch kein wirkliches Argument zur Unterzeichnung, sondern ein
Argument, dass wir uns auf den Hosenboden setzen und etwas in diesen Bereichen tun
missen. Das kénnen wir unabhangig von der Unterzeichnungsfrage, denn die Hauptcrux ist:
Wie kommen wir an den Kernpunkten — und das sind Embryonenschutz und Forschung an
erwachsenen Nichteinwilligungsfahigen — wirklich weiter oder halten zumindest den jetzigen

Stand, wenn wir unterzeichnen?

Ich méchte noch einmal eine Uberlegung an den Schluss stellen: Die 12. Novelle des Arz-
neimittelgesetzes, die im Grunde genommen ein Spezialgesetz ist und kein ,Tur6ffnerge-
setz" fur Anwendungen auf Erwachsene, auf Nichtmedikamentenforschung usw., wird offen-
bar trotzdem in der Offentlichkeit entweder so benutzt oder irrtiimlich so verstanden, dass
ihre Regelungen jetzt dazu fuhren kénnten, dass man Fremdnutzigkeit oder Gruppenntzig-
keit als legitimatorische Basis fur Forschung an Nichteinwilligungsféhigen auf breiter Basis
einfuhren konnte, um so eine Art Gleichheit zu schaffen. Wenn es zu einem solchen Miss-
verstandnis kommt — wenn also etwas benutzt wird, um etwas anderes zu erreichen, wovor
wir zwar gewarnt haben, aber was doch eigentlich den schlimmsten Vorstellungen entspricht,
die ich als Kritiker jemals hatte, als es um die AMG-Novellierung ging —, dann will ich im
Moment vor allen Dingen hier die Angst auf3ern, dass wir mit einer Unterzeichnung der Bio-
ethik-Konvention die drohende Erosion des Embryonenschutzgesetzes in Deutschland weni-

ger aufhalten kénnen, als wenn wir nicht unterzeichnet haben.

Ich glaube auRerdem, dass sich einiges z. B. in der Frage der ,uberzahligen“ Embryonen
und auch in der Praimplantationsdiagnostik tut. Das geht ja aus allen Kongressen und allen
Diskussionen hervor. Und ich glaube ebenfalls, dass wir in der entscheidenden Frage, ob wir
namlich bei der Forschung mit erwachsenen Nichteinwilligungsfahigen Einschnitte erleben
werden, schutzloser dastehen, wenn wir unterzeichnet haben. Denn ich firchte — obwohl es
nicht sein musste, die Konvention muss nicht dazu fihren, dass in diesen Bereichen
Rechtseinbriiche in Deutschland erfolgen —, dass, nachdem schon das Arzneimittelgesetz
dummerweise so benutzt wird, viel schlechter zu argumentieren ist, weil gesagt wird: ,Ja,
wenn |hr das unterzeichnet, konnt lhr zwar héhere Standards haben, aber Ihr misst sie gar
nicht haben.” Und es wird viele Leute geben, gerade in der wissenschaftlichen Community,
die sagen: ,Macht doch jetzt einmal wirklich im européischen Chor mit und macht doch end-
lich einmal z. B. bei den Embryonen etwas, damit wenigstens — instrumentell gedacht — mit
den ,uberzahligen’ etwas Sinnvolles passiert.”
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Deshalb kann ich mich im Kern dem, was Herr Dr. Wodarg zum Schluss gesagt hat, sehr
anschlieen. Dieser Tag hat mir auch gezeigt, dass es absolut nicht ausreichend ist, zu sa-
gen: ,Nein, das haben wir jetzt schon einmal vor sieben oder zehn Jahren diskutiert, das ist
jetzt durch®. Das ist sicherlich eine ziemlich unproduktive Haltung; die will ich fir mich selbst
— ich habe vielleicht auch Teile davon in mir — aufgeben und tberwinden. Man muss in den
Ring gehen! Man muss darum k&dmpfen! Man muss im Grunde genommen jetzt nicht unter-
zeichnen, sondern jetzt verandern. Diese Konvention muss, gerade um mitzumachen, an
den entscheidenden Punkten noch einmal in Frage gestellt werden, und es muss versucht
werden, neu zu formulieren. Ob es klappt, werden wir dann sehen. Aber das ist eine andere
Art des Diskurses, als einfach nur zu sagen: Wir unterzeichnen nicht, wir sind durch damit.
Das ware meine Position nach diesem interessanten Tag.

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Dr. Wunder. Jetzt Frau Dr. Grlber.

Teilnehmerin Dr. Katrin Griber: Ich bin Leiterin des Instituts ,Mensch, Ethik und Wissen-
schaft‘. Ich denke, dass der Tag zeigt, dass es sich lohnt, sich mit Details zu befassen, aber
dass es sich auch lohnt, klare Linien zu den Details zu haben. Ich méchte Herrn Dr. Wodarg
dafur danken, dass er noch einmal etwas klargestellt hat: Die Konvention regelt zwar, dass
genetische Test eben nur zu gesundheitlichen Zwecken gemacht werden durfen, es wird
aber eben nicht geregelt, wie mit den Tests umgegangen wird, was gerade bei den Versiche-
rungen etwas sehr Entscheidendes ist. Daher gibt es hier eine ganz grol3e Liicke. Was die
gréReren Linien angeht, mochte ich noch einmal den Beitrag von Herrn Dr. de Sola mit ei-
nem Diskussionsbeitrag in Verbindung bringen, der heute Morgen gekommen ist. Prof. Dr.
Picker hat als eine Losung aus dem Dilemma die Sozialpflichtigkeit vorgeschlagen. Ich
mochte doch deutlich sagen, dass es fir mich keine Losung wére, wenn jetzt sowohl Einwil-
ligungsfahige als auch Nichteinwilligungsféahige irgendwie genétigt wirden, durchaus grof3e-
re Dinge zu tun, die sie eigentlich nicht wollen. Auf die Details kbnnte man jetzt Ianger einge-
hen, aber das wirde den Rahmen sprengen. Aber ich wollte doch noch einmal auf diesen
problematischen Vorschlag hinweisen und sagen, dass es sich lohnt, da wirklich aufzupas-
sen. Man sollte nicht, nur weil es ein neuer Vorschlag ist, sagen: Das |0st jetzt aber ganz
viele Probleme. Es wiirde ganz viele neue Probleme hervorrufen, die die Beteiligten mdagli-
cherweise gar nicht gewollt haben.

Vorsitzender: Vielen Dank. Frau Feyerabend, bitte.
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Teilnehmerin Erika Feyerabend: Ich habe auch einiges gelernt. Ich fand diesen Tag auch
sehr aufschlussreich. Ich méchte drei Punkte ansprechen. Zum einen fand ich bei dem Vor-
trag von Frau Lubenow sehr eindruckvoll, dass doch deutlich wird, welche Wirkung die Kon-
vention, speziell der umstrittene Fall der Gruppennutzigkeit, selbst bei Nichtunterzeichnung
auch auf deutsche Politik und deutsche Entscheidungen hat. Ich bin immer noch der Mei-
nung, dass dieser Gruppennutzen ins Arzneimittelgesetz hineingeschrieben worden ist, und
dass das nicht nur einfach eine falsche Interpretation ist. Ich fand auch eindrucksvoll, dass
80 % der klinischen Studien, die ja z. T. Gegenstand unserer Unterhaltung sind, der Medi-
kamentenforschung gelten. Herr Prof. Dr. Doppelfeld hat sich dann aber bei den vielen Bei-
spielen, die er genannt hat, hauptséchlich mit den restlichen 20 % aufgehalten. Der dritte
Punkt ist, dass mir noch einmal auffallt: Nicht nur diese Konvention selbst, sondern auch die
Art und Weise, wie Uber die Konvention gesprochen wird bzw. was als Problem wie be-
schrieben wird, ist doch —ich sage jetzt einmal Gberspritzt — das Denken normierend.

Bezlglich der Frage des Embryonenschutzes habe ich — es ist mir einfach noch einmal ein
feministisches Bedurfnis, das zu sagen — sowohl auf der Seite der kritischen Argumentation,
also Aufrechterhaltung des Embryonenschutzes, wie auch auf der so genannten antagonisti-
schen Seite, also der Liberalisierung des Embryonenschutzes, festgestellt, dass in dem Be-
reich nicht vorzugsweise Uber Frauen gesprochen wird, sondern tber den Status von Emb-
ryonen: ,Sind das jetzt Menschen?®, ,Entwickelt sich ein Embryo als Mensch?*, oder: ,Wel-
chen moralischen Status hat er?" Uber die Frage der Zielsetzung von Forschung, lber die
Frage der Etablierung eines Marktes der Stammzellforschung und auch des so genannten
therapeutischen Klonens — ich wirde ja eher sagen: des Forschungsklonens — wird dann
weniger gesprochen. Wir halten uns an dieser Frage auf: ,Was ist der Embryo?“ und brau-
chen dann uber die Instrumentalisierung von Frauen nicht weiter zu reden. Ich glaube, dass
wir gut daran tun, uns auch die Argumentationen anzusehen, mit denen wir etwas befurwor-
ten oder ablehnen und mit denen wir ein Problem, das uns die Forschung oder die internati-
onale Gesetzgebung stellt, beschreiben und damit umgehen. Danke.

Vorsitzender: Vielen Dank, Frau Feyerabend. Hier gab es eine Wortmeldung: Die Dame

neben Herrn Dr. Lorenz.

Teilnehmerin N.N.: Ich spreche hier auch fir eine Elternvereinigung, und zwar fir die ,Bun-

deselternvereinigung fur anthroposophische Heilpddagogik und Sozialtherapie®. Ich wirde

gerne die Mitglieder der Enquete-Kommission fragen, ob sie schon die Neukommentierung
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des Artikel 1 GG diskutiert haben, und wenn ja, wie sie sie sehen; und ob sie Folgen fir
Menschen sehen, die nichteinwilligungsfahig sind. Und wenn sie sie sehen, wollte ich fragen,
welche Konsequenzen wir zur erwarten bzw. zu befurchten haben, wenn die Menschenwr-
de dann — falls Herr Prof. Dr. Herdegen Recht hat und man ihm folgt — gegen andere Grund-
rechte — z. B. eben auch das der Forschungsfreiheit — abgewogen werden kann. Ich denke,
dass man hochrangige Forschungsziele ja immer wird finden kénnen, die diese Abwagung
dann vielleicht auch rechtfertigen.

Vorsitzender: Vielen Dank. Die eindeutige, kurze und schnelle Antwort auf die Frage der

Menschenwirde wird Herr Prof. Dr. Mieth gleich in seiner Kurzfassung zu geben versuchen.
Herr Beckmann und dann Herr Dr. de Sola bitte.

SV Rainer Beckmann: Wir haben heute Nachmittag ja mehrfach gehdrt, dass es schlicht so
sei, dass es eben in Europa oder unter den Europaratsstaaten keinen Konsens gibt, was ein
Embryo ist, was menschliches Leben ist, wann das Leben des Menschen beginnt. Dieses
Faktum ist allgemein bekannt, das weil3 auch ich, und es ist wohl zu vermuten, dass es so
schnell keinen Konsens geben wird. Mich stért an dieser Regelung in der Konvention etwas,
dass hier meines Erachtens — das habe ich vorhin schon ausgefiihrt — eine Art Nichtregelung
stattfindet, und zwar auf der Basis, dass man sich eben nicht einig ist. Aber das ist alles, was
mitgeteilt und diskutiert wird. Mich wirde interessieren, warum unterschiedliche Auffassun-
gen vorhanden sind; was quasi das Kriterium ist, um zu sagen, der Embryo ist aus unserer
Sicht menschliches Leben und ist schon Mensch oder er ist es nicht. Und wenn wir dieses
Kriterium kennen, wenn das benannt wird, dann wird, glaube ich, auch erkennbar, dass es
eine hochst gefahrliche Angelegenheit sein kann. Deses Kriterium konnte namlich mogli-
cherweise nicht nur auf den Embryo, sondern auch auf geborene Menschen angewendet
werden. Und dann stellt sich eben die Frage: Was macht Menschsein aus? Was macht Men-
schenwirdetragersein aus, eventuell auch fur Geborene? Das ergibt dann durchaus Rick-
schliisse auf andere Felder, auch der Bioethik im Allgemeinen. Deswegen kdme es mir we-
niger darauf an, hier partout eine Regelung zu finden — weil ich auch nicht sehr optimistisch
bin, dass man in Europa auf diesem Gebiet noch eine echte gemeinsame Regelung finden
kdnnte —, sondern mir kdme es darauf an, dass man hier nicht durch eine Scheinregelung
etwas zudeckt, das eigentlich offen diskutiert werden musste. Es wére mir auch wichtig, dass
das vielleicht im Rahmen der Gesamtdiskussion zum Tragen kommt, dass nicht nur festge-
stellt wird: ,Wir sind uns nicht einig“, sondern auch, warum wir uns nicht einig sind, und dass
man dann erst wieder in die Diskussion einsteigen kann.
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Vorsitzender: Vielen Dank. Abschlielend nun, bevor Herr Prof. Dr. Mieth die Zusammen-

fassung macht, Herr de Sola, bitte.

Experte Dr. Carlos de Sola: Ja, vielen herzlichen Dank, dass Sie mir noch einmal das Wort
erteilt haben, Herr Vorsitzender. Melleicht darf ich einmal drei Dinge ansprechen. Erstens:
,menschliches Lebewesen“ / ,Person“. Das Menschenrechtsibereinkommen ist natirlich in
allen europdischen Staaten in Kraft, auch in Deutschland. Seine Anwendung garantiert ja
schlieRlich auch der Europaische Menschenrechtsgerichtshof in StraBburg. Und dieses U-
bereinkommen spricht nicht von ,menschlichen Wesen*, sondern von ,Personen®, ,person-
ne“ im Franzoésischen oder von ,individual“ im Englischen, ohne zu definieren, was nun eine
.Person” oder ein ,Individuum* darstellt. Das sind rein juristische Begriffe und jede nationale
Rechtsprechung, jede Gesetzgebung kann natirlich auf ihre Art und Weise interpretieren,
was eine ,Person” ist. Das sind natirlich juristische Konstrukte. Wir stellen nun einmal fest,
dass in den meisten Landern das nationale Recht als ,Person” jemanden definiert, der be-
reits geboren ist. So hat das auch noch einmal der Europaische Menschenrechtsgerichtshof
in StraBburg bestatigt. Es gibt eine ganze Reihe von Fallen vor dem Gerichtshof, bei denen
der Gerichtshof festgestellt hat, dass das nationale Recht ggf. den Schutz des Rechtes auf
Leben fur jemanden, der noch nicht geboren ist, nicht anwenden kann. Das zeigt noch ein-
mal, dass es auf diesem Gebiet, bei der Frage also, was das Leben vor der Geburt darstellt,
eine Lucke gibt. Dies gilt nicht nur, was die Biomedizin angeht, sondern ganz im Allgemei-
nen, in ganz Europa. Und so ist die Lage nun einmal in der gro3en Mehrheit der europai-
schen Staaten. Das bedeutet andererseits auch, dass pdes Land selbst Recht sprechen
kann, wie es will, z. B. wenn es um die Abtreibung geht. Wir haben Irland, wo die Abtreibung
verboten ist, wir haben die Bundesrepublik Deutschland, wo die Abtreibung in bestimmten
Fallen und Situationen unter bestimmten Bedingungen erlaubt ist. Und das haben wir auch in
der groRen Mehrheit der Staaten, wobei jedoch jedes Land seinen spezifischen Charakter
hat, der nicht unbedingt mit den anderen geteilt wird. Insofern haben wir da offenbar eine
Lucke, auch eine Licke innerhalb der Europaischen Menschenrechtskonvention. Das zeigt
ja noch einmal, dass wir — auch wenn wir jetzt das Ubereinkommen von Oviedo revidieren
wollen — méglicherweise nicht zu einem ausreichenden Konsens kommen. Das kdénnen wir
vielleicht jetzt schon sagen. Es wird vielleicht eine Uberfliissige Arbeit sein. Und da fragen wir
uns, ob eine Novellierung des Wbereinkommens bei diesen Punkten nichts anderes bedeu-

tet, als dass wir das Ubereinkommen gar nicht wollen.

In der Konvention — wir haben ja auch festgestellt, dass es gerade bei diesem Terminus

.Person” und gerade beim Schutz des ungeborenen Lebens eine Liicke gibt — wird ein Beg-
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riff verwendet, der nicht juristisch, sondern biologisch zu sehen ist, also ,menschliches Le-
ben“. Die Konvention hat das getan, um noch einmal einen Schutz, nicht nur fir das gebore-
ne menschliche Leben, sondern auch einen Schutz vor der Geburt herbeizurufen. Hier waren
alle Staaten Uber das Prinzip einig. Es besteht keine Einigkeit Giber die Situationen, bei de-
nen ein bestimmter Schutz vorgesehen werden muss. Es ist ja schlie3lich nicht dasselbe,
pranatale genetische Tests durchzufiihren oder diese genetischen Tests praimplantativ zu
machen. Es besteht ja ein Unterschied — und auch in der Bevoélkerung gibt es da andere An-
sichten — zwischen einem Embryo, der drei Tage alt ist, und einem Fo6tus, der sieben Monate
alt ist. Das ist biologisch auch nicht das Gleiche. Wir kbnnen das ja auch diskutieren, um zu
sehen, ob dann die Wirde bereits ab dem ersten Tag besteht, aber biologisch gesehen gibt
es einen Unterschied zwischen einem Fotus, der sieben Monate alt ist und einem Embryo-
nen, der sieben Tage alt ist. Daran besteht kein Zweifel. Wir kdnnen natirlich noch einmal
Uber das Niveau des Schutzes diskutieren. Wahrscheinlich wird das eine endlose Diskussion
werden. Es wurde ja schon gesagt: Die Entwicklung in Europa zielt darauf ab, eine gréRRere
Liberalisierung und nicht eine Einschrénkung der Bedingungen zu erreichen. Wenn wir heute
Uber Art. 18 abstimmen mussten, bin ich mir gar nicht so sicher, ob das Verbot der Erzeu-
gung von Embryonen fir die Forschung die Zweidrittelmehrheit erreichen wirde. Da bin ich
mir gar nicht so sicher. Ganz besonders, wenn wir noch einmal die Entwicklung der For-
schung gerade im Hinblick auf das therapeutische Klonen ansehen.

Herr Dr. Wodarg hat das eigentlich mit sehr guten Worten beschrieben. Er und jemand ande-
res haben ja auch die Frage angesprochen, ob man mehr Einfluss hatte, wenn man dieses
Ubereinkommen ratifiziert hat oder wenn man es nicht ratifiziert hat. Da kann ich lhnen ei-
gentlich abstrakt keine Antwort geben. Seien wir einmal konkret. Spanien hat das Uberein-
kommen Ubrigens ratifiziert, und die neue spanische Regierung diskutierte heute lber eine
Genehmigung des therapeutischen Klonens. Ich frage ich mich: Kann Deutschland, das die
Konvention nicht ratifiziert, Spanien jetzt sagen: ,Wissen Sie, Sie sind gezwungen, das U-
bereinkommen zu respektieren, das ein Verbot zur Verwendung von Embryonen durch die
Forschung ausspricht.” Das ware doch sehr seltsam, wenn Deutschland einem aderen
Staat, der die Konvention ratifiziert hat, etwas vorschreiben mdchte, obwohl es selber nicht
ratifiziert hat. Ich glaube, dass die Diskussion in die Frage minden wird: ,Ja oder Nein fir
das therapeutische Klonen in der Zukunft?* Ich denke, dass Deutschland zu den Stammzel-
len im Prinzip ein pragmatisches Regelungswerk aufgebaut hat, das ich persénlich als sehr
koharent und schlissig ansehen kann, auch wenn andere das nicht tun.
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Die heutige Diskussion erinnert mich ein wenig an die Diskussion, die wir in Frankreich tUber
die Europaische Verfassung bzw. tUber den Verfassungsentwurf gehabt haben. Ich denke,
dass Frankreich und viele andere Staaten Angst vor der Globalisierung haben. Diese Angst
vor der Globalisierung hat sich nun gegen das europdische Verfassungswerk gewandt. Das
bedeutet, dass man gegen die Europaische Verfassung ist, wenn man gegen die Globalisie-
rung ist. Daran erinnert mich diese Diskussion ein wenig. Und ich weil3 jetzt nicht, wie es
heute weitergeht. Es gibt natirlich eine Globalisierung der Forschung, auch der Wirtschatft,
aber ganz besonders der Forschung. Ich weil3 nicht, ob wir heute auf internationaler Ebene
Einfluss haben kdnnen, wenn wir in Europa keinen gemeinsamen Text haben. Wie wollen
Sie begrunden, dass sich Deutschland vor China, vor Japan oder vor Singapur hinstellt und
sie bittet, dieses Regelungswerk oder diese Normen anzuwenden, wenn wir es in Europa
nicht geschafft haben, genau diese Normen, diese Standards, aufzustellen. Die Chinesen
und die Japaner werden uns sagen: ,Ja, wissen Sie, fragen Sie doch bitte schén die Englan-
der oder die Spanier oder die Franzosen, warum sie nicht das akzeptieren, was Sie uns auf-
zuzwingen versuchen.” Wir missen da konsequent sein. Das hatte ja auch Frau Dr. Volkmer
vorhin angesprochen, und ich teile diese Auffassung. Danke.

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Dr. de Sola. Jetzt noch eine kurze Antwort von Herrn Dr.

Wodarg als Mitglied der Parlamentarischen Versammlung.

Abg. Dr. Wolfgang Wodarg (SPD): Ich stimme mit Herrn Dr. de Sola tberein, dass wir es
nicht schaffen werden, hier eine gemeinsame Wertebasis innerhalb Europas zu schaffen.
Naturlich ist es klar, dass ein Land dem anderen dann auch nicht sagen kann, was es zu tun
hat. Von daher missen wir Gberdenken, ob das Prinzip nicht ,mehr Ehrlichkeit* sein sollte.
Das wirde bedeuten, dass wir einfach die unterschiedlichen Denkweisen in den Mitglieds-
staaten darstellen; dass wir aber sagen, was es fur Folgen in Bezug auf die Forschungsmog-
lichkeiten hat; dass wir auch gleichzeitig darstellen, was es fir wirtschaftliche Folgen hat;
dass wir zeigen, was die Patentierbarkeit oder Nichtpatentierbarkeit von bestimmten Dingen
fir Folgen hat, wirtschaftliche Vorteile, wirtschaftliche Nachteile. Es ist wichtig, dass wir hier
einfach sehen, auf welches Pferd dieser Staat setzt und auf welches Pferd jener Staat setzt.
Es ist ja schon eine ganze Menge, dass wir es in Europa geschafft haben, Werte fur Perso-
nen, die geboren sind, zu definieren, auf die wir uns alle berufen kénnen. Das ist ja nicht
selbstverstandlich. Es ist auch noch nicht so lange her, dass wir die Todesstrafe abgeschafft
haben und dass wir Menschenrechte einklagen kénnen — zumindest fur die, die geboren
sind. Und wenn wir noch nicht so weit sind, auch die Dinge gemeinsam zu sehen, die vor der

Geburt stattfinden oder die beim Sterben wichtig sind — denn auch da sind wir nicht einig —,
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dann sollten wir das nebeneinander schreiben, dann sollten wir sehen, welche Modelle wir in
Europa haben, dann sollten wir das zum Gegenstand von weiteren Diskussionen machen.

Das ist, denke ich, unsere Aufgabe. Wir durfen dariiber aber nicht die Konsensmilch giel3en,
die alles verdeckt und so tut, als waren hier bereits L6sungen vorhanden. Ich glaube, das
bringt uns nicht weiter. Deshalb ist es gut, dass wir nicht unterzeichnet haben. Deshalb ist es
gut, dass wir uns weiter streiten. Das ist meine Meinung. Wir missen auch die Baustelle ei-
nes Einigungsprozesses innerhalb des grol3en Europas weiter aufrechterhalten. Wir missen
hier arbeiten. Es ist schon, dass wir das heute wieder einmal angefangen haben.

Vorsitzender: Vielen Dank. Jetzt kommt die Zusammenfassung von Herrn Prof. Dr. Mieth.

Moderator SV Prof. Dr. Dietmar Mieth: Meine Damen und Herren, eine Zusammenfassung
kann ich naturlich eigentlich nicht wagen. Ich kann aber wagen, zunachst zu sagen, dass die
verschiedenen Meinungen insofern nicht auf einen Nenner zu bringen waren, als auf der
einen Seite die Auffassung stand: ,Wir wollen das gar nicht wieder aufgreifen!” — das ist aber
modifiziert worden im Laufe der Diskussion —, dann war die Auffassung da: ,Jetzt unter-
zeichnen, dafir gibt es eine ganze Reihe von guten Argumenten“, und schlie8lich die Auf-
fassung: ,Wir wollen das jetzt verandern, und wir wollen das verbessern.” Wenn auch in die-
sen Punkten Dissens bestand, so war doch eines klar: Wir missen die Licken schlieRen, die
bei uns in der Konfrontation mit der Biomedizinkonvention sichtbar geworden sind. Darum

kommen wir so oder so nicht herum.

Lassen Sie mich noch ein Wort zur Menschenwtirde sagen, bevor ich noch auf einige andere
Schlussfolgerungen komme. Wenn wir etwa formulieren wirden: ,Gibt es einen Mittelweg
zur Menschenwirde?* — Herr Dr. de Sola hat so etwas ein bisschen angedeutet —, kann die
Antwort auf diese Frage, denke ich, eigentlich nur sein: ,Nein, es gibt keinen Mittelweg zur
Menschenwirde, wenn dies ein absoluter Wert ist.“ Aber die Frage ist, ob wir mit einem ab-
soluten Wert alle kontingenten und relativen Probleme I6sen koénnen, die wir auf dem Gebiet
haben, wo Menschenwiirde einschlagig ist, und ob nicht die einzelnen Rechte, die aus der
Menschenwirde abgeleitet werden, z. B. das Lebensrecht, als solche nur so schiitzbar sind,
dass wir versuchen, auch das groRte Ubel konkret zu vermeiden, und dass wir versuchen,
den groRten gemeinsamen Nenner zu finden. Und da ist es ja oft so, dass wir im Hinblick auf
die abgeleiteten Rechte zwei Schutzmdoglichkeiten haben: Das eine ist der direkte Schutz,
wo bei Zuwiderhandlungen gegeniiber diesem Recht die Strafe eintritt. Das andere ist der
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prozedurale Schutz. Wir sind in Deutschland sehr eingeibt in Formen des prozeduralen
Schutzes von Rechten, die aus der Menschenwiirde abgeleitet werden. Dazu ist beispiels-
weise von Herrn Dr. de Sola der Schwangerschaftsabbruch erwahnt worden. Wir missen
davon ausgehen, dass es Staaten gibt, die, wenn von ,angemessenem Schutz" die Rede ist,
diesen angemessenen Schutz prozedural verstehen. Freilich kébnnen sie ihn nur dann proze-
dural verstehen, wenn sie nicht unmittelbar davon ausgehen, dass Lebensrecht und Men-
schenwilrde sozusagen auf der einen, prinzipiellen Ebene stehen, sondern nur dann, wenn
sie das Lebensrecht aus der Menschenwirde ableiten.

Ich glaube, es gibt in der Enquete-Kommission niemanden — und das hat vor allen Dingen
die Diskussion mit Frau Zypries gezeigt, die auf Grund ihrer Rede, die sie vorher gehalten
hatte, zur Enquete-Kommission eingeladen wurde —, der die Position von Herrn Prof. Dr.
Herdegen in dieser Debatte ausdricklich geteilt hat. Sie konnen also davon ausgehen, dass
die Auffassung zur Menschenwirde in der Enquete-Kommission immer noch ist, dass die
Menschenwirde einen absoluten, nicht relativierbaren und als solche nicht abwéagbaren Wert
darstellt. Das &ndert aber nichts daran, dass wir mit manchen kontingenten Problemen fertig
werden mussen. Ich mochte darauf aufmerksam machen, dass das, was Herr Beckmann
verlangt hat — namlich eine Darstellung der Kontroverse im Hinblick auf den Embryonen-
schutz —, durchaus im 40-Seiten-Report der Arbeitsgruppe 3 des Lenkungsauschusses fur
Bioethik enthalten ist. Dort sind alle Argumente fur und wider ausfuhrlich aufgefuhrt; denn wir
sahen die einzige Mo glichkeit, nachdem kein Protokoll zu erreichen war, darin, die Dissense
deutlich darzustellen und auf diese Weise die Modelle auch miteinander konkurrenzfahig zu
halten.

Lassen Sie mich abschlie3end noch einige Thesen formulieren, von denen ich meine, dass
sie vielleicht Konsens sind.

Erste These: Es war richtig, 1998 nicht zu unterzeichnen. Die Unterzeichnung hétte damals
die internationale Sichtbarkeit der deutschen Alternative gestoért. Diese Unterzeichnung hatte
damals eine liberalisierende Symbolwirkung gehabt. Das Embryonenschutzgesetz hatte an-
gesichts der Stammzellfrage seine Bewahrungsprobe ja noch vor sich und nicht bereits hin-
ter sich. Sonst ware es nicht moglich gewesen, erst die deutschen Positionen abzuklaren
und die Hausaufgaben zu machen, also sich daran zu machen, die Licken zu schlie3en.
Sonst hatte de Enguete-Kommission der Jahre 1999 bis 2002 nicht Ergebnisse und Stan-

dards begriinden kénnen, de international sehr beachtet wurden. Die mediale offentliche
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Debatte hatte nicht diesen Umfang und diese Qualitéat erreicht. Und man konnte ohne Ein-
schréankungen an der Erstellung der Protokolle mitwirken und war dort effizienter, als wenn
die Bedenken nicht prasent gewesen waren.

Die zweite These — und das ist, denke ich, auch eine Erfahrung des heutigen Tages —: Es
bleiben immer noch viele Bedenken gegen die Konvention bestehen. Es bleibt die Frage der
Einschatzung: Kann die Konvention bei einer Umsetzung deregulierend wirken, auch wenn
sich die Standards zunachst einmal an unsere Gegebenheiten halten missen? Wird man
deutsche Gesetze andern, wenn man die Konvention unterzeichnet hat? Das ist eine Bewéh-
rungsprobe, der man sich in jedem Falle so oder so stellen muss.

Die dritte These ist: Es gibt internationale und nationale Probleme, bei denen die Konvention
helfen kann. Das internationale Problem ist das Verbot des Forschungsklonens. Ich mache
nur darauf aufmerksam, dass ja etwa in die Charta Europaischer Grundrechte das Verbot
des so genannten ,reproduktiven Klonens* — auch ein unmégliches Wort — aufgenommen
worden ist. Das enthalt sozusagen als Subtext die Mdglichkeit, Uber das nichtreproduktive,
das so genannte ,therapeutische Klonen* zu verhandeln. Und da, denke ich, ist eigentlich die
Biomedizinkonvention ein gewisser Schutz, in diese Richtung so weit fortzuschreiten. Natio-
nal gesehen haben wir heute in der Sache der Mindeststandards bei der Forschung am
Menschen, d. h. in der Frage nach einem deutschen Forschungsgesetz, aus einer Reihe von
Argumentationen — die jeder in der Weise einordnen kann, wie es ihm von seinem Ansatz
her zusagt — lernen kdnnen, dass wir vor einer Alternative stehen. Wenn wir nicht unter-
zeichnen, missen wir ein solches Forschungsgesetz anstreben. Dariiber ist auch in der En-

guete-Kommission intensiv beraten worden, das war Thema einer ihrer Themengruppen,

Die vierte These: Es gibt neue Probleme, mit denen sich die Enquete-Kommission und die
Birgerbewegungen auseinandersetzen missen. Die Birgerbewegungen stellen ja so etwas
wie eine zusatzliche Quelle der Motivation der Enquete-Kommission dar. Ein Problem ist —
ohne dass ich damit explosiv sein will — die Kommerzialisierung des menschlichen Kdrpers
oder die Kommerzialisierung des Menschen und seines Korpers tberhaupt. Es ist ja auch
die Rede davon, dass sich die Biomedizinkonvention noch in einem Protokoll mit Materialien
menschlichen Ursprungs beschaftigen wird. Das ist die gleiche Richtung. Das zweite Prob-
lem ist — das hat auch Herr Dr. Wodarg mit seinem Beispiel von Island und Estland ange-
sprochen — das genetische Screening. Es ist die Frage des Protokolls Uber die Gentests, das

noch nicht erstellt worden ist, und wo wir durch eine intensive nationale Diskussion und
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durch das Einbringen dieser Diskussion in die entsprechende Debatte kritisch mitwirken
konnen. Ich denke, dass vielen deutlich ist, dass wir in der Forschungspolitik ein einschran-
kendes, allherrschendes Gen-Paradigma brauchen und die Unterstiitzung einer grol3eren
Diversitat und Pluralitat auf diesem Gebiet.

Funftens: Damit wird auch schon deutlich, dass nach den Wahlen eine neue Enquete-

Kommission ,Ethik und Recht in der modernen Medizin“ — oder so &hnlich — notwendig sein
kbnnte oder sein muss.

Sechstens und letztens: Es wird deutlich, dass jede Enquete-Kommission eine kritische Be-

gleitung durch gesellschaftliche Bewegungen braucht, und dass die Politik mit diesen Bewe-
gungen im Dialog bleiben muss. Danke schon!

Vorsitzender: Vielen Dank fir die Zusammenfassung, Herr Prof. Dr. Mieth. Das war nun
eigentlich ein schones Schlusswort, wie das auch Herr Dr. Wunder und einige andere vorhin
gehalten haben. Ich will trotzdem noch einmal den Schluss machen und zum Wasserwerk-
biindnis zurickkommen. Das war sicherlich ein sehr wichtiges Bundnis. Es hat gesellschaft-
liche Impulse gegeben. Das Wasserwerksbiindnis hat vor sieben Jahren eine gesellschaftli-
che Diskussion aufgenommen und verfestigt, es hat aber auch wichtigen Einfluss auf die
Gesetzgebung gehabt. Ich kann mir nicht vorstellen, dass die Debatte um das Stammzellge-
setz oder die embryonale Stammzellforschung ohne diesen Vorlauf so gelaufen wéaren. Ich

glaube, das hat schon einen wirklich wichtigen Einfluss gehabt.

Ich sage — nicht aus aktuellem Anlass, sondern aus tiefer Uberzeugung —, dass es immer
wieder gut ist, wenn neu gewahlt wird, dass der Bundestag nicht ewig in seiner Zusammen-
setzung so bleibt. Denn das bedeutet eben auch, dass Beschlossenes, dass Bestehendes
nicht dauerhaft ist, sondern dass es auch einer gewissen Erneuerung unterliegt, und dass
auch Bestehendes im Fluss ist. Vor dem Hintergrund fiel mir als Beispiel meine Emporung
ein, als ich den Art. 20 m Zusatzprotokoll zur Forschung las, also den Artikel, der sich mit
der Situation der Menschen befasst, denen die Freiheit entzogen ist. Das kdnnten in der Tat
jene Abgeordneten, die 1998 neu gewahlt worden sind oder die vielleicht in diesem Jahr neu
gewahlt werden, im Hinblick auf die Biomedizinkonvention durchaus anders abwéagen. Sie
kdnnten namlich sagen: ,Unsere Situation in Deutschland ist gut, da verandern wir nichts.
Aber mit einer Ratifizierung verbessern wir die Situation in anderen Landern.” Das wirde

dazu fuhren, dass wir ratifizieren. Weil alles im Fluss ist, werden wir nicht umhin kommen,
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dariber zu debattieren. Das ist auch meine personliche Antwort auf das Statement, das im
Laufe des Vormittags von einem Teilnehmer abgegeben wurde, der fast emport war, dass
wir die Offentliche Diskussion Uber die Biomedizinkonvention wieder aufbringen, und dem
dies geradezu Angst macht. Ich glaube, wir haben als Parlamentarier Uberhaupt keine ande-
re Wahl, als dartiber zu diskutieren. Wir kdnnen uns nicht wegducken, weil eben diese steti-
ge Veranderung dazu fuhrt, dass Dinge wieder neu in Frage gestellt werden, so dass wir
auch jetzt schon wieder Antworten auf den Weg bringen und gut begriinden mussen.

Ich personlich habe heute eine Menge gelernt. Ich glaube, es waren sehr interessante Vor-
trage. Wir werden sie ins Internet einstellen. Und wenn die Tatsache der heutigen Veranstal-
tung dazu fiihrt, dass es auch ein Internetportal unter ,www.biomedizinkonvention.de" gibt,
so hat das auch seine Auswirkungen fur diejenigen, die sich neu mit dieser Materie befassen

missen, ob als Parlamentarier oder als interessierte Blrger.

Wenn Herr Dr. Lorenz vorhin seinen Dank fur die heutige Veranstaltung an den Vorsitzenden
richtete, so darf ich das mit Dank zur Kenntnis nehmen. Ehrlicherweise muss ich diesen
Dank aber an die vielen anderen weiterleiten, die wirklich Motor waren, wie Herr Prof. Dr.
Mieth, Herr Dr. Wodarg, Frau Prof. Dr. Daubler-Gmelin. Mein besonderer Dank geht an die
Gaste, die sich heute auf den Weg nach Tiubingen gemacht haben und die die Stadt sicher-
lich auch geniel3en dirfen. Ganz besonders danke ich nattrlich Herrn Dr. de Sola, der wirk-
lich einen sehr weiten Weg hatte. th fand es sehr spannend, mit ihm persénlich in Kontakt
zu treten. Mein Dank aber auch an diejenigen Helferinnen und Helfer des Enquete-
Sekretariats und die anderen Betelligten, die diese Konferenz bei schwieriger Temperatur
halbwegs ertraglich ermdglicht haben. Ich winsche lhnen allen einen guten Nachhauseweg
und bedanke mich, dass Sie so konzentriert teilgenommen haben. Bleiben Sie bei uns! Be-
gleiten Sie uns kritisch — ob als Enquete-Kommission, was ich mir winschen wirde, oder
zumindest als Parlamentarier. Alles Gute. Vielen Dank.

Ende der Sitzung: 16.11 Uhr

René Rdspel
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