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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-

-37 -



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

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 —