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Vorwort
Margot von Renesse, MdB

Vorsitzende der Enquete-Kommission
.-Recht und Ethik der modernen Medizin*

Der Deutsche Bundestag hat die Enquete-Kommission ,Recht und Ethik
der modernen Medizin“ eingesetzt, um von ihr grundlegende rechts- und
sozialethische Fragen, die mit den atemberaubenden Fortschritten der
Medizin zunehmend auch an den Gesetzgeber gestellt sind, aufarbeiten zu
lassen. Nach der Geschéaftsordnung des Bundestages hat eine Enquete-
Kommission die Aufgabe, die gesetzgeberischen Entscheidungen ,uber
umfangreiche und bedeutsame Sachkomplexe* vorzubereiten, in dem sie
zu ihrer Thematik den Sachstand erfasst, sich abzeichnende Entwicklungen
ins Auge fasst, die relevanten Argumente im Meinungsstreit dazu sichtet
und gegebenenfalls Ziele sowie Instrumente fir staatliches Handeln defi-
niert.

Im Falle der Enquete-Kommission ,Recht und Ethik der modernen Medizin“
kommt hinzu, dass sie fur eine mdglichst breitgefacherte Teilnahme der
Offentlichkeit an den von ihr verhandelten Themen sorgen muss, da nichts
dem Gewicht ihrer Arbeitsergebnisse so sehr schaden wirde wie der An-
schein der Heimlichkeit und der mangelnden Bereitschaft, sich und die
jeweils eigene Meinungsbildung allen denkbaren Argumenten auszusetzen.

Sehr schnell wird die interessierte Offentlichkeit dabei feststellen - ja sie
hat es wohl auch schon festgestellt -, dass die 26 Mitglieder der Kommis-
sion (13 Abgeordnete des Deutschen Bundestages und 13 Sachverstandige
verschiedener Professionen) nicht nur parteipolitisch unterscheidbar sind,
sondern dass sie sich dem Gegenstand der Enquete aus sehr verschiede-
nen Richtungen nadhern. Ja es lasst sich sagen, dass weder die Parteizuge-
horigkeit noch der beruflich-fachliche Hintergrund vorzupragen scheinen,
ob man die Expansion naturwissenschaftlichen Wissens und Kénnens in
der Humanwissenschaft Medizin mehr mit Zurlckhaltung, Skepsis und
Ablehnung oder Erwartung, Hoffnung und Zustimmung betrachtet.
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Meine Aufgabe als Vorsitzende ist, das Zusammenwirken der Kommissi-
onsmitglieder zu sichern, damit ihre oft gegensatzlichen Positionen die
Erfullung unseres vorgegebenen Auftrages nicht behindern, sondern sie
fordern. Diesem Auftrag dienen nur Argumente, und zwar nur solche, die
nicht an der Oberflache schlagworthafter Verkirzung bleiben. Je tiefer
unser Meinungsaustausch nach den Hintergriinden einer einzelnen Be-
oder Verurteilung fragt und Rechenschaft fordert, desto eher besteht die
Aussicht, wenn nicht Gemeinsamkeiten in unserem ethischen Grundver-
standnis zu erkennen, so doch zumindest zu verstehen, warum sich in
manchen Themenbereichen die Wege des Denkens und Urteilens gabeln.

Gelingt dies an Hand einer Auswahl von exemplarischen Einzelbereichen
(zu mehr wird die Zeit angesichts der feststehenden Termine kaum rei-
chen) so ist mit dem AbschluBbericht dem einzelnen Parlamentarier nicht
nur dieser Bereich aufgeblattert, sondern auch ein methodisches Instru-
mentarium an die Hand gegeben, wie man sich durch das Dickicht der
widerstreitenden Hoffnungen und Angste im Bereich der modernen Medi-
zin einen Weg zu einem Urteil bahnen kann.

Gesprach der Enquete-Kommission mit der Bundesministerin fur
Gesundheit Ulla Schmidt (SPD) am 12. Marz 2001
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Zur Arbeit der Enquete-
Kommission

Enquete-Kommissionen werden vom Deutschen Bundestag gemall § 56
seiner Geschéftsordnung (GO-BT) zur ,Vorbereitung von Entscheidungen
Uber umfangreiche und bedeutsame Sachkomplexe” eingesetzt. Sie stellen
eine der wichtigsten Schnittstellen zwischen Politik und Wissenschaft dar:
Anders als in den standigen Parlamentsausschissen arbeiten Sachverstan-
dige, die nicht dem Bundestag angehdren, gleichberechtigt mit Mitgliedern
des Bundestages zusammen. Vornehmliche Aufgabe der Enquete-
Kommissionen ist es, als Beratungsgremien fur den Deutschen Bundestag
Informationen Uber die Auswirkungen von technischen, 6konomischen und
gesellschaftlichen Entwicklungen zu sammeln und auszuwerten, dem Par-
lament kinftige Regelungs- und Entwicklungsméglichkeiten aufzuzeigen
und Empfehlungen fir politische Entscheidungen zu erarbeiten. Zum Ab-
schluss ihrer Arbeit erstellen sie einen Bericht, der zur Vorbereitung von
Entscheidungen des Bundestages dient.

Viele Entwicklungen in Biologie und Medizin werfen grundsétzliche ethi-
sche und moralische Fragen auf, mit denen sich der Deutsche Bundestag
befassen muss. Deshalb hat er am 24. Marz 2000 die Enquete-Kommission
.,Recht und Ethik der modernen Medizin® mit dem Auftrag eingesetzt,
unter Berlcksichtigung ethischer, verfassungsrechtlicher, sozialer, gesetz-
geberischer und politischer Aspekte die Fortschritte der Medizin, die For-
schungspraxis sowie die daraus resultierenden Probleme zu untersuchen.
Ziel der Enquete-Kommission ist es, Empfehlungen fiir den Umgang mit
den derzeitigen und zukinftigen Moglichkeiten der modernen Medizin zu
erarbeiten. Dabei sollen Kriterien fiir die Grenzen medizinischer Forschung,
Diagnostik und Therapie entwickelt und aufgezeigt werden.

Die dreizehn parlamentarischen Mitglieder der Enquete-Kommission und
eine gleiche Anzahl von stellvertretenden Mitgliedern sind von den Fraktio-
nen entsandt; als sachverstandige Kommissionsmitglieder sind dreizehn
Expertinnen und Experten aus Wissenschaft und Praxis von Medizin, Na-
turwissenschaften, Recht, Theologie, Philosophie und Sozialwissenschaften
durch die Fraktionen benannt und vom Bundestagsprasidenten in die
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Kommission berufen worden. Parlamentarische und sachverstandige Mit-
glieder der Enquete-Kommission haben gemal} § 56 GO-BT einen einheitli-
chen Mitgliedsstatus und sind somit in Angelegenheiten der Kommission
mit gleichen Rechten und Pflichten (Stimmrecht, Recht auf Antragstellung,
Beschlussfassung Uber Empfehlungen der Kommission, Abgabe von Son-
dervoten etc.) ausgestattet.

Der Vorsitz der Enquete-Kommission ist nach den parlamentarischen Be-
setzungsregeln an die SPD-Fraktion gefallen (Margot von Renesse, MdB),
der stellvertretende Vorsitzende wurde von der CDU/CSU-Fraktion benannt
(Hubert Huppe, MdB). Die Fraktionen werden innerhalb der Kommission
durch ihre Sprecher, die sogenannten Obleute, reprasentiert, mit denen
sich die Vorsitzende insbesondere in Verfahrensfragen, zu Entscheidungen
Uber die Tagesordnung und den Fortgang der Kommissionsarbeit berat.

Bei der Erfillung des Arbeitsauftrages, der im Einsetzungsantrag vom
22. Méarz 2000 (Bundestags-Drucksache 14/3011) bestimmt worden ist,
steht zunachst die Ermittlung des notwendigen Wissens und Daten-
materials im Vordergrund. Hierbei stiitzt sich die Enquete-Kommission auf
die Kenntnisse und Erfahrungen samtlicher Mitglieder. Daneben nutzt sie
vielféaltige externe Informationsquellen: Zum einen greift sie auf Analysen
und Materialien von Ministerien zurlick, die diese im Rahmen ihrer Zustan-
digkeit fur den Eigenbedarf erstellt und gesammelt haben. Ferner fuhrt sie
offentliche und nicht6ffentliche Anhdrungen von Sachverstandigen, Inte-
ressenvertreterinnen und —vertretern und sonstigen Auskunftspersonen
durch.

Auf diese Weise kann auch der Sachverstand von Expertinnen und Exper-
ten, die nicht in die Kommission berufen wurden, Verbanden oder auch
von der Thematik Betroffenen einbezogen werden. Zur Vorbereitung von
Anhorungen bittet die Kommission Ublicherweise vorab um schriftliche
Stellungnahmen, die zusammen mit den Protokollen der durchgefiihrten
Anhérungen eine umfangreiche Materialsammlung bilden, aus der jeweils
der aktuellste wissenschaftliche Sachstand erarbeitet werden kann. Zusatz-
liche Informationsquellen bieten entgeltliche Gutachten- und Forschungs-
auftrage an einzelne Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler, For-
schungsinstitute etc.
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Zur Vorbereitung ihres Abschlussberichtes folgt die Enquete-Kommission
einem Arbeitsprogramm, das sie sich nach ihrer Einsetzung gegeben hat
und wahrend der laufenden Arbeit standig fortschreibt. In den Sitzungen
werden von den Kommissionsmitgliedern eingebrachte Arbeitsunterlagen
und die Ergebnisse der Anhérungen und Forschungsauftrage diskutiert und
bewertet. Die Ergebnisse der Beratungen werden in Protokollen festgehal-
ten und in Berichtsentwirfe umgesetzt, welche die Grundlage des Ab-
schlussberichtes bilden.

Die Vorsitzende und die Kommissionsmitglieder werden bei Vorbereitung,
Durchfihrung und Nachbereitung der Sitzungen und Veranstaltungen, bei
der Informationsgewinnung und —auswertung und bei der Erstellung des
Berichtes an den Bundestag durch das Sekretariat der Kommission unter-
stutzt, in dem u.a. eine wissenschaftliche Mitarbeiterin und drei wissen-
schaftliche Mitarbeiter tatig sind.

Die Enquete-Kommission hat dem Deutschen Bundestag im Friihjahr 2002
ihren abschlieBenden Bericht vorzulegen, in dem sie ihre Arbeitsergebnisse
in Empfehlungen an den Bundestag konkretisieren wird. Da sie diese Emp-
fehlungen als ein beratendes Gremium vorlegt und nicht als ein vorberei-
tendes Beschlussorgan wie ein Fachausschuss, kann das Plenum des Bun-
destages sie vor ihrer Annahme noch Uberdenken und an die zustandigen
Fachausschusse Uberweisen.

Zwischenzeitlich hat die Enquete-Kommission bereits von der Mdglichkeit
Gebrauch gemacht, im Verlauf ihrer Arbeit zu einzelnen Themenbereichen
auch Zwischenberichte zu erstellen, und aus Anlass der Diskussion der
Umsetzung der Biopatentrichtlinie der Européischen Union in deutsches
Recht einen Teilbericht zum Thema ,Schutz des geistigen Eigentums in der
Biotechnologie” vorgelegt.

Die Verantwortung fur Berichte der Enquete-Kommission tragt letztlich die
Kommissionsmehrheit. Dem Anspruch des Bundestages, auch Uber Argu-
mente und Hintergrinde abweichender Meinungen informiert zu werden,
entspricht es, dass die Berichte der Enquete-Kommission nicht nur die
Auffassung der Kommissionsmehrheit, sondern auch vorhandene abwei-
chende Ansichten der Ubrigen Mitglieder (Sondervoten oder Minderheitsvo-
ten) umfassen.
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Der Einsetzungsantrag

Deutscher Bundestag
14. Wahlperiode 22. 03. 2000
Drucksache 14/3011

Antrag
der Fraktionen SPD, CDU/CSU, BUNDNIS 90/DIE GRUNEN und F.D.P.

Einsetzung einer Enquete-Kommission ,Recht und Ethik der mo-
dernen Medizin*

Der Bundestag wolle beschlieRen:
Der Deutsche Bundestag setzt gemal 856 seiner Geschaftsordnung eine
Enquete-Kommission ,Recht und Ethik der modernen Medizin“ ein.

1. Aufgaben

Die Kommission soll vor dem Hintergrund eines erheblichen gesellschaftli-
chen und parlamentarischen Diskussionsbedarfes zu Fragen der Entwick-
lung und Anwendung der Biotechnologie und der modernen Medizin
grundlegende und vorbereitende Arbeit fir notwendige Entscheidungen
des Deutschen Bundestages leisten.

Zur Vertiefung des o6ffentlichen Diskurses und zur Vorbereitung politischer
Entscheidungen hat die Kommission die Aufgabe, unter angemessener Be-
ricksichtigung der betroffenen gesellschaftlichen Gruppen, Institutionen
und Verbande sowie der Kirchen, Empfehlungen fiir die ethische Bewer-
tung, fur Moglichkeiten des gesellschaftlichen Umgangs sowie fur gesetz-
geberisches und administratives Handeln in bezug auf medizinische Zu-
kunftsfragen zu erarbeiten.

Hierzu hat die Kommission insbesondere

» den Sachstand Uber wichtige derzeitige und zukiinftige Entwicklungen
und daraus resultierende Probleme in der modernen medizinischen
Forschung, Diagnostik und Therapie unter Einbeziehung ethischer,
verfassungsrechtlicher sozialer, gesetzgeberischer und politischer As-
pekte darzustellen;

10
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» die zugehdrige Forschungspraxis zu untersuchen und insbesondere auf
gesetzlich nur unvollstandig geregelte Bereiche hinzuweisen;

» Kriterien fur die Grenzen der medizinischer Forschung, Diagnostik und
Therapie sowie ihrer Anwendungen zu entwickeln, die das unbedingte
Gebot zur Wahrung der Menschenwirde beinhalten.

Die Kommission soll wahrend der laufenden Legislaturperiode an der Bera-
tung von Gesetzesvorhaben und an der Vorbereitung von Entscheidungen
des Deutschen Bundestages beteiligt werden, die das Arbeitsprogramm
der Kommission betreffen.

2. Zusammensetzung

Der Enquete-Kommission gehdren 13 Mitglieder des Bundestages und
13 nicht dem Deutschen Bundestag oder der Bundesregierung angehdren-
de Sachverstandige an.

Die Fraktion der SPD benennt sechs Mitglieder und sechs Sachverstandige,
die Fraktion der CDU/CSU vier Mitglieder und vier Sachverstéandige. Die
Fraktion BUNDNIS 90/DIE GRUNEN, die Fraktion der F.D.P. und die Frakti-
on der PDS benennen je ein Mitglied und einen Sachverstandigen.

Fur jedes Mitglied des Bundestages kann ein stellvertretendes Mitglied be-
nannt werden.

3. Vorlage eines Berichtes

Die Kommission soll dem Deutschen Bundestag ein halbes Jahr vor Ablauf
der Legislaturperiode Uber ihre Arbeitsergebnisse berichten. lhr Bericht
wird in angemessener Form einer breiten Offentlichkeit zugéanglich ge-
macht.

Berlin, den 22. Marz 2000

Dr. Peter Struck und Fraktion

Friedrich Merz, Michael Glos und Fraktion

Kerstin Muller (K6In), Rezzo Schlauch und Fraktion
Dr. Wolfgang Gerhardt und Fraktion

11
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Begrundung

Schnell fortschreitende weltweite Entwicklungen in Biologie und Medizin
er6ffnen neue Anséatze fur Prévention, Diagnostik und Therapie bislang
nicht oder nur begrenzt heilbarer Leiden. Diese Entwicklung wirft zugleich
grundsatzliche ethische und moralische Fragen auf, die unser Verstandnis
von Gesundheit, Krankheit und Behinderung bertihren und die Frage nach
ihrer Vereinbarkeit mit dem verfassungsrechtlich gebotenen Schutz der
Wirde des Menschen stellen.

Dabei handelt es sich um vielféltige Themenkreise, wie z.B. Fragen der
Fortpflanzungsmedizin und des Embryonenschutzes, der genetischen Dia-
gnostik und des dazugehorigen Datenschutzes, der Allokation von Organ-
ersatz und der Xenotransplantation, des Klonens und des gezielten Ein-
griffs in die menschlichen Erbanlagen sowie des Zusammenhangs mit der
arztlichen Therapiefreiheit und des Schutzes geistigen Eigentums an biolo-
gisch-medizinischen Innovationen, der Forschung an einwilligungsunfahi-
gen Menschen und der Medizin an der Schwelle zwischen Leben und Tod
sowie Fragen, die sich aus dem Vergleich nationaler und internationaler
ethischer Standards fur die Medizin ergeben.

Der Deutsche Bundestag hat Ende der 80er Jahre mit der Verabschiedung
des Embryonenschutzgesetzes hohe Schutzstandards fir die Fortpflan-
zungsmedizin festgelegt. Die Herstellung von befruchteten menschlichen
Eizellen zu Forschungszwecken, die verbrauchende Embryonenforschung,
das Klonen von Menschen und der gezielte Eingriff in die menschliche
Keimbahn sind seitdem in Deutschland untersagt.

Angesichts des raschen Fortschritts in der medizinischen Forschung stellt
sich die Frage, ob die bestehenden gesetzlichen Rahmenbedingungen
auch fur die Zukunft neue medizinische Chancen erdffnen und zugleich
einen wirksamen Schutz von Gesundheit und Menschenwiirde in Deutsch-
land und in Europa sicherstellen.

Insoweit ergibt sich auch die Frage nach dem Verhaltnis unserer nationa-
len Gesetzgebung zu der Ausbildung europaweiter rechtlicher Mindest-
standards fir den Umgang mit neuen Entwicklungen der Medizin.

Aus der Wissenschaft wie aus gesellschaftlichen Gruppen wird deshalb die
Bearbeitung dieser Fragen durch Parlament und Regierung eingefordert.

12
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Die Fraktionen zur Arbeit
der Enquete-Kommission

mmm Dr. Wolfgang Wodarg,
Obmann der SPD-Fraktion

Die rasanten Fortschritte in Biologie und Medizin konfrontieren den Ge-
setzgeber mit Fragen, die von elementarer Bedeutung fur das Menschen-
bild und das Wertgeflige unserer Gesellschaft sind. Am deutlichsten zeigt
sich dies heute auf dem Feld der modernen Reproduktionsmedizin: Neben
den Chancen — etwa Krankheiten vorgeburtlich zu behandeln — sind die
Risiken einer neuen Labor-Eugenik untbersehbar. Solche Entwicklungen
verlaufen jedoch nicht zwangslaufig, sondern sollten — nach Mdglichkeit
antizipierend — einer ethischen Bewertung unterzogen werden.

Durch eine sachorientierte und auch zwischen den Fraktionen kooperative
Beratungstétigkeit stellt sich die Enquete-Kommission ,Recht und Ethik der
modernen Medizin“ dieser Verantwortung. Fir die Arbeitsgruppe der
SPD-Bundestagsfraktion sind dabei folgende Aspekte malgebend:

Nachhaltigkeit

Die biomedizinische Forschung ist gegenwartig mit groRen Heilserwartun-
gen verbunden: Nicht selten werden baldige Therapien fiir Krankheiten
wie Alzheimer, Parkinson oder Krebs in Aussicht gestellt. Verniinftiges Ab-
wagen sollte jedoch an die Stelle vorschneller Versprechungen treten.

Fur die Politik hei3t dies: Es wéare zum einen unverantwortlich, auf die
durch die moderne Medizin eréffneten neuen diagnostischen oder thera-
peutischen Mdglichkeiten zu verzichten. Aber es muss stets eine ethische
und gesellschaftliche Folgenabschatzung stattfinden. Wie im Bereich der
Landwirtschaft brauchen wir auch auf dem Sektor der Biomedizin eine
nachhaltige Technikentwicklung, die langfristig nicht mit den Grundwerten
unserer Gesellschaft in Konflikt gerat.
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Gerechtigkeit

Fortschritt sollte nicht auf Quantitdt, sondern auf eine hohere Qualitat
menschlichen Handelns zielen. In der Gesundheitspolitik bedeutet dies,
dass die Weichenstellungen nicht allein wirtschaftlichen Interessen Uber-
lassen werden kdnnen.

Ein Beispiel: Pradiktive Gentests im Versicherungswesen oder im Arbeits-
bereich sollten im Regelfall weder erhoben noch angenommen oder ver-
wertet werden dirfen. Der Anspruch des Einzelnen auf den Beistand der
Solidargemeinschaft ist hoher zu bewerten als das Recht des Versiche-
rungs- oder Arbeitgebers auf groRtmadgliche Transparenz. Nur so kann ver-
hindert werden, dass die Einfihrung neuer Techniken neue gesellschaftli-
che Ungleichheiten produziert.

Individuelle Entscheidungskompetenz

Genetische Daten gehdren zu den intimsten Daten eines jeden Menschen.
Sie bedirfen daher des besonderen Schutzes durch den Gesetzgeber. Dies
allein reicht aber nicht aus. Zum staatlichen Schutz muss die Starkung der
individuellen Entscheidungskompetenz treten. Und dazu gehdrt eine fach-
lich qualifizierte medizinische Beratung, die den Patienten als Partner des
Arztes ernst nimmt.

Noch einmal ein Beispiel aus unserer aktuellen Kommissionsarbeit:
Empirische Studien belegen, dass viele Patienten nur mangelhaft oder gar
nicht Gber die Auswirkungen eines Gentests aufgeklart werden. Der viel
zitierte ,Informed Consent* wird im medizinischen Alltag also haufig igno-
riert. Daher ist die Starkung der Autonomie und der Rechte der Patienten
fir uns ein vorrangiges politisches Anliegen.

Offentliche Diskussion

Nicht die Schnelligkeit von Entscheidungen zéhlt, sondern deren Akzeptanz
und Nachhaltigkeit. Dabei ist eine breite gesellschaftliche Verankerung
politischer Entscheidungen der beste Schutz vor schweren, nicht korrigier-
baren Fehlern. Eine demokratische Meinungshildung ist in Zeiten von E-
mails und Internet technisch machbarer denn je. Sie ist aber wegen der
Geschwindigkeit wissenschaftlicher und sozialer Entwicklung auch notwen-
diger denn je!

14
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Die Fraktionen zur Arbeit
der Enquete-Kommission

Bl Werner Lensing,
Obmann der CDU/CSU-Fraktion

Mit der Einsetzung der Enquete-Kommission ,Recht und Ethik der moder-
nen Medizin“ hat der Deutsche Bundestag eine ausgesprochen bedeutsa-
me Entscheidung getroffen; ist doch diese Thematik von auRerordentlicher
Tragweite, weil sich in der biomedizinischen Forschung umwalzende Er-
kenntnisse in einem wahrhaft atemberaubenden, ja manchmal sogar in
einem wirklich beéngstigenden Tempo vollziehen.

Entstehen und Werden des menschlichen Lebens werden zunehmend ihrer
Geheimnisse entkleidet. Sie werden immer haufiger ins medizinische Labor
verlagert. Was zur Zeit der Einsetzung der Enquete-Kommission noch nicht
mit letzter Sicherheit abzusehen war, ist inzwischen Wirklichkeit geworden:
Das menschliche Genom ist nahezu vollstéandig entschlisselt. Biomedizini-
sche Forschung — das beweist die alltéagliche Erfahrung — ist langst nicht
mehr an nationale Grenzen gebunden. Vielmehr verbreitet sich wissen-
schaftliches Know-how mit aullergewohnlicher Geschwindigkeit weltweit
und gewinnt damit zugleich ein erhebliches 6konomisches Potenzial.

Kénnen Uber diese Entwicklung Uberhaupt keine Zweifel bestehen, so klaf-
fen auf nationaler wie internationaler Ebene die Ansichten Uber die An-
wendung und mehr noch Uber die ethischen Grenzen genauso weit aus-
einander wie die Beurteilung ihrer politischen und rechtlichen Konsequen-
zen. Bedauerlicherweise kann von einem breiten ethischen Konsens leider
nirgends mehr die Rede sein.

Die sachliche Grundlage fiir die Gesetzgebung andert sich gleichsam Utber
Nacht. Dies zeigte sich bereits nach dem Klonen des Schafes Dolly im Jah-
re 1998. Zunehmende Forderungen aus der Wissenschaft nach einer U-
berpriifung der strengen deutschen Standards tun ihr Ubriges, den Druck
auf die Legislative zu erhdhen.
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Deshalb brauchen wir den 6ffentlichen Diskurs jetzt und nicht erst dann,
wenn die rasanten Entwicklungen die Reaktionsféhigkeit des Staates be-
reits Uberfordern. Hier leistet die Enquete-Kommission einen entscheiden-
den und unverwechselbaren Beitrag.

»Traume und Albtraume des modernen Lebens”, stellt der Mainzer Moral-
theologe und Sachverstéandige der Enquete-Kommission Prof. Dr. Johannes
Reiter fest, ,stehen sich in kaum einem anderen Bereich so schroff gegen-
Uber wie gerade in der Medizin“. Angesichts solcher schrankenlosen Eigen-
gesetzlichkeit der biomedizinischen Entwicklung mangelt es nicht an ver-
zagten Stimmen. Daher hért man schon heute wiederholt, die Ohnmacht
des Staates sei gegenuber den explosiven Vorgangen von Biotechnologie
und Biomedizin langst offensichtlich.

Deswegen ist die Arbeit der Enquete-Kommission so wichtig, will diese
doch den betroffenen gesellschaftlichen Gruppen, Institutionen und Ver-
banden sowie den Kirchen ein willkommenes o&ffentliches Forum bieten,
sich angemessen und deutlich in den o6ffentlichen Entscheidungsprozess
einzubringen.

Zudem — dessen bin ich mir sehr sicher — werden die angestrebten sach-
orientierten Ergebnisse einen erheblichen Beitrag zur fundierten Bewer-
tung einzelner Technologien, zugleich aber auch zur Vermeidung vor-
schneller und womaglich in kiirzester Zeit Uiberholter Reaktionen des Ge-
setzgebers leisten. Schliefilich sollten wir uns nicht grundlos neuen und viel
versprechenden Therapiemadglichkeiten der Biomedizin durch eine zu rigide
Gesetzgebung verschlielen.

Eine von christlichen Grundsétzen gepréagte konsequente Haltung gebietet
es, im Rahmen unserer Arbeit in der Enquete-Kommission, fir den Schutz
der Menschenwirde in allen Bereichen mit Verantwortungsgefihl zu strei-
ten, gleichzeitig aber auch unseren N&achsten nicht ohne zwingende Not-
wendigkeit die Chancen auf Heilung oder Linderung ihrer Leiden vorzuent-
halten.
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Die Fraktionen zur Arbeit
der Enquete-Kommission

B Monika Knoche,
Obfrau der Fraktion von BUNDNIS 90 / DIE GRUNEN

Die Einsetzung der Enquete war mir in dieser Legislatur ein besonderes
Anliegen. Denn nur im Parlament kénnen die Menschenrechtsfragen der
Moderne, d.h. die Fragen nach dem Grundverstandnis von Leben, von
Menschenwtrde, angemessen und vor allen Dingen demokratisch legiti-
miert entschieden werden. Durch die neuen biomedizinischen und gen-
technischen Entwicklungen ist die Notwendigkeit entstanden, diese Fragen
in die Normen unserer Verfassung einzubinden und sie in ihrem wertepro-
gressiven Sinn zu beantworten. Es ist die Aufgabe der Enquete-
Kommission, die Diskussion transparent zu machen, die Bevélkerung an
dieser Debatte informiert zu beteiligen und das Parlament bei seinen Ent-
scheidungsfindungen zu beraten. Kein anderes Gremium, kein anderer Rat
kann die Enquete in dieser Funktion ersetzen.

Angesichts des immer detaillierteren Wissens um das genetische Sein und
um die Entstehung menschlichen Lebens wird immer wieder davon ge-
sprochen, dass der erwartete Nutzen nur zu realisieren sei, wenn neue
Definitionen von Beginn und Ende des Lebens akzeptiert werden und wir
zu vermeintlich pragmatischen, flexiblen Grenzziehungen kommen.

Trifft es tatséachlich zu, dass sich die Gesellschaft ihrer ethischen Funda-
mente partiell entledigen muss, um die humanistische Humanmedizin wei-
ter entwickeln zu kénnen? Wer wirde auf welcher Grundlage Uber den
Zugriff auf menschliches Leben verfliigen, wer die Eingriffstiefe bestim-
men? Ist es als HandlungsmaRstab zulassig, aufgrund euphorischer Hei-
lungsversprechungen ethische Grenzen zu Uberschreiten? Was sind die
wirklichen Erfolge der Genforschung in der Therapie schwerer Krankheiten
nach der Entschlisselung des menschlichen Genoms? Welchen Nutzen
haben wir von der Kenntnis unserer genetischen Anlagen? Was ist mit dem
Recht auf informationelle Selbstbestimmung, auf Autonomie, auf Wissen
und Nichtwissen?
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Wie garantieren wir zukinftig weiterhin die Antidiskriminierung behinder-
ter Menschen in unserer Gesellschaft? Kann Deutschland in der Biopolitik
einen eigenen Weg gehen? Ist die Biotechnologie tberhaupt freizuhalten
von dem Druck wissenschaftlicher und wirtschaftlicher Verwertungsinte-
ressen? Hat das Menschenbild unserer Verfassung Bestand angesichts des
globalen utilitaristisch-neoliberalen Zeitgeists?

In drei Themengruppen geht die Enquete-Kommission diesen und anderen
Fragen nach. Eine zentrale Bedeutung kommt fiir mich der Themengruppe
zu, die sich mit Reproduktionsmedizin und Embryonenschutz befasst. Das
Embryonenschutzgesetz — Konkretisierung des grundgesetzlichen Schutzes
der Menschenwirde — ist fur mich in seiner Klarheit unzweifelhaft die
Richtschnur ethischer Entscheidungen, Fortschritt hin oder her: Embryo-
nen dirfen in vitro nur hergestellt werden zum Zwecke der Herbeiftihrung
einer Schwangerschaft bei unfruchtbaren Paaren - zu nichts sonst.

Dass ein menschlicher Embryo aulRerhalb des Korpers einer Frau erzeugt
werden kann, gibt niemandem das Recht, ihn aus dem Gattungswesen
Mensch auszugrenzen. Denn: menschliches Leben ist Zweck an sich und
darf keinerlei Fremdnutzigkeit unterworfen werden, darf niemals zu For-
schungs-, Heil-, Zucht- oder Selektionszwecken missbraucht werden. Die
Praimplantationsdiagnostik (PID) ist aber nichts anderes als eine Selekti-
onsmethode. Als Obfrau der Griinen lehne ich jegliche Bestrebungen ab,
den &rztlichen Behandlungs- und Heilungsauftrag im Sinne einer eugeni-
schen Selektion umzudefinieren.

Im Rahmen der o6ffentlich gefuihrten Diskussion um die Legalisierung die-
ser auBerst umstrittenen Diagnostik wird das Embryonenschutzgesetz zur
Disposition gestellt. Das Gesetz muss bleiben, nicht zuletzt weil es aus-
schlielt, dass Fremdinteressen am Embryo héher bewertet werden als
seine intrinsische Potentialitat als Mensch.
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Die Fraktionen zur Arbeit
der Enquete-Kommission

B Prof. Dr. Edzard Schmidt-Jortzig,
Obmann der F.D.P.-Fraktion

Aufgabe der Kommission ist es, die vielfaltigen Einzelkomplexe des The-
menfeldes ,Recht und Ethik der modernen Medizin“ aufzuarbeiten und dem
Parlament gegebenenfalls Reformvorschlage zu unterbreiten. Es geht also
darum, jeweils die naturwissenschaftlichen, medizinischen Grundlagen zu
durchdringen, die vielschichtigen Diskussionen nachzuvollziehen und vor
allem dann eine eigene Meinung zu den ethischen bzw. normativen Fragen
zu formen. Da dies letztlich eine hdchstpersdnliche Orientierung bedeutet,
die nach unserer Auffassung auch keinerlei Fraktionsdisziplin zuganglich
ist, hat der Gruppenprozess mdglichst offen abzulaufen. Jede Einseitigkeit
ist kontraproduktiv, alle, selbst die gegenteiligen Interessen und Schutzgi-
ter missen zur Geltung kommen und erwogen werden. Auch der Bericht
der Kommission muss das am Ende widerspiegeln. Schliefllich soll sich
spater jeder Abgeordnete des Parlaments eine eigene Meinung bilden
kénnen und insoweit die betreffenden Argumente pro und contra vorfin-
den.

Fur die Arbeit der Kommission bedeutet dies eine besondere Herausforde-
rung. Es sind nicht Streit und Kampfabstimmung angesagt, jedenfalls nicht
in erster Linie, sondern Zuhdoren, Nachvollziehen und Abwégen. Deshalb
sind die einzelnen Problemlagen zunéchst moglichst objektiv und fair auf-
zuarbeiten. Der Respekt vor Meinung und Einstellung des anderen ist un-
erlasslich. Und weithin muss das Gemeinsame gesucht und herausgestellt
werden, damit eventuelle Empfehlungen an den Gesetzgeber umso uber-
zeugender ausfallen.

Meine eigene Rolle sehe ich vor allem darin, so weit wie mdglich Rationali-

tat zur Geltung zu bringen und subjektive Wertungen erst ganz zum
Schluss eingreifen zu lassen.
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Fundamentalismen aller Art stehen einem Erfolg der Arbeit im Wege. Fir
die Auflenwirkung ist der Weg zur Antwort wichtiger, also das Ringen mit-
einander und die argumentative Auseinandersetzung, nicht so sehr das
Ergebnis. Freilich muss am Ende ein Votum stehen, und dies wird unaus-
weichlich auch disparat ausfallen. Hier, aber auch erst hier, ist dann ein
Bekenntnis gefragt, werthaft, nachvollziehbar entwickelt und verantwort-
lich.
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Die Fraktionen zur Arbeit
der Enquete-Kommission

mmm Dr. llja Seifert,
Obmann der PDS-Fraktion

Ein Ort des Diskurses

Dass der 14. Bundestag — wenn auch gegen zahen Widerstand — im Mai
2000 eine Enquete-Kommission einrichtete, in deren Namen die Ethik eine
zentrale Rolle spielt, ist ein starkes Indiz dafiir, dass gegenwartig ein be-
sonders hohes Bedurfnis nach Klarung philosophischer und rechtlicher
Probleme besteht. Dieser Bedarf ist — das ist feste Uberzeugung der PDS —
gesamtgesellschaftlicher Natur, Uberschreitet den Rahmen des Parlaments
also bei weitem. Deshalb brachte die PDS-Fraktion im Herbst 1999 als
erste einen Antrag in den Bundestag ein, der die Einsetzung der Enquete-
Kommission verlangte.

Humanistisches Menschenbild

Damit hatte eine starke auflerparlamentarische Bewegung durch die sozia-
listische Opposition im Bundestag eine deutlich vernehmbare Stimme ge-
funden. Zwar dauerte es noch einmal etliche wichtige Monate, bis sich
innerhalb des Regierungslagers diejenigen Krafte durchsetzten, die eine
solche Enquete ebenfalls wollten, dann aber fand der Einsetzungsbe-
schluss im Parlament doch breite Zustimmung. Als die Enquete-
Kommission ,Recht und Ethik der modernen Medizin“ ihre Arbeit endlich
aufnahm, war mindestens ein Jahr nutzlos vertan. Heute merken wir an
allen Ecken, wie uns dieses fehilt.

Die PDS betreibt Politik auf der Grundlage eines humanistischen Men-
schenbildes. Darin sind judische, christliche, atheistische, aufklarerische,
sozialistische und andere Traditionen aufgehoben. In Ubereinstimmung
mit dem Grundgesetz steht fir uns die Wirde jedes einzelnen Menschen
als unantastbar im Mittelpunkt jedweder politischen Aktivitat.
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Wir verschlieRen allerdings die Augen nicht vor der Tatsache, dass — im
Gegensatz zum hehren Postulat — im Alltag Menschenwiirde sehr haufig
beschadigt wird. Deshalb sehen wir auf sehr vielen Politikfeldern hohen
Bedarf an ethischer Untersetzung alltdglicher Entscheidungen und Verhal-
tensweisen.

Moderne Medizin - ein Brennglas ethischer Fragen

In der modernen Medizin blindeln sich gegenwartig ethische und rechtli-
che Fragen wie in einem Brennglas. Es geht um das Mensch-Sein. Sowohl
das einzelne Individuum als auch die Gattung als Ganzes scheinen zur
Disposition zu stehen. Plétzlich finden sich technologische Mdéglichkeiten,
deren unreflektierte Anwendung das gesellschaftliche Gefiige innerhalb
weniger Jahrzehnte irreversibel verdndern kann. Die PDS hat keine Angst
vor gesellschaftlichen Veranderungen. Sie will sie aber nicht blinden Markt-
mechanismen und/oder ehrgeizigen Forschungsinteressen lberlassen.

Ethische Grundsatze, auch gesellschaftliche Tabus lassen sich nicht dekre-
tieren. Sie brauchen einen umfassenden gesellschaftlichen Diskurs. Die
Enquete-Kommission ist ein Ort, an dem dieser Diskurs mitorganisiert und
mitbetrieben wird. Neue Bewertungen des Beginns oder des Endes
menschlichen Lebens, seiner inneren Strukturen und eigentiimlichen Ab-
héngigkeiten wirken sich unmittelbar auch auf die gesamte Zeitspanne
dazwischen aus. Die PDS will, dass Menschenwirde und Mensch-Sein, das
So-Sein und das Anders-Sein auRerhalb wirtschaftlich verwertbarer Ein-
flussnahme bleiben.
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Bilder der Sitzung der Enquete-Kommission am 12. Marz 2001

Mitglieder der SPD, BUNDNIS 90/DIE GRUNEN und der PDS

38



Enquete-Kommission ,Recht und Ethik der modernen Medizin“

Plenum
der Enquete-Kommission

Die Enquete-Kommission ,Recht und Ethik der modernen Medizin“ hat sich
am 15. Mai 2000 konstituiert und ihre Arbeit aufgenommen.

Im Rahmen ihres Arbeitsplans hat sie zu drei Schwerpunktthemen-
bereichen (Reproduktionsmedizin und Embryonenschutz, Angewandte
medizinische Forschung/Neue diagnostische und therapeutische Metho-
den, Genetische Daten) Arbeitsgruppen, sogenannte Themengruppen,
eingesetzt.

Das Plenum der Kommission widmet sich grundsatzlichen und Ubergrei-
fenden Fragestellungen. Zu Beginn der Kommissionstatigkeit hat es bei-
spielsweise eingehend die Bedeutung des Gebotes zur Wahrung der Men-
schenwirde diskutiert und sich mit den Arbeiten zur Grundrechte-Charta
der Europdischen Union beschéaftigt.

Ferner hat es sich mit den aktuellen und zukinftigen Tendenzen der An-
wendung des Patentrechts auf biotechnologische Innovationen befasst, die
im Zusammenhang mit der Umsetzung der Biopatent-Richtlinie der Euro-
paischen Union in deutsches Recht diskutiert werden und dazu bereits im
Januar 2001 einen Zwischenbericht (Bundestagsdrucksache 14/5157) vor-
gelegt.

Weitere Themen, mit denen sich das Plenum befassen wird, sind u.a. die
Patientenrechte, die Ethik in der medizinischen Forschung, Diskurs- und
Partizipationsmdglichkeiten der Offentlichkeit, die Rolle von Ethik-
Kommissionen etc.

Die Politik der Bundesregierung im Themenbereich der Enquete-
Kommission war Gegenstand von Gesprachen mit der Bundesministerin flr
Gesundheit Ulla Schmidt, MdB am 26. Marz 2001 und der Bundesministerin
der Justiz Herta Daubler-Gmelin, MdB am 7. Mai 2001.
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Zur eingehenden Unterrichtung Uber den aktuellen Sachstand fanden bis-

her drei 6ffentliche Anhérungen zu folgenden Themen statt:

» Die EU-Richtlinie (98/44/EG) uUber den rechtlichen Schutz biotechno-
logischer Erfindungen und ihre Umsetzung in nationales Recht
(3. Juli 2000)

» Folgen der genetischen Diagnostik (16. Oktober 2000)

e Praimplantationsdiagnostik (13. November 2000)

Zur weiteren inhaltlichen Unterstiitzung ihrer Sacharbeit hat die Enquete-

Kommission zudem bislang drei Gutachten zu folgenden Themen in Auf-

trag gegeben:

e Ansatze zur Starkung der Patientenrechte im deutschen Recht — Be-
standsaufnahme und Handlungsperspektiven

» Selbstbestimmung und Fremdverfiigung tber ,humanbiologisches Ma-
terial’ und menschliche Embryonen

» Folgen der Anwendung genetischer Diagnostik fur behinderte Men-
schen

Im Ubrigen beobachtet die Enquete-Kommission die internationale Ent-
wicklung im Bereich der Biomedizin und pflegt vielfaltigen Austausch mit
parlamentarischen Gremien auslandischer Staaten und auf Gbernationaler
Ebene innerhalb und auBerhalb Europas. In diesem Zusammenhang reiste
eine Delegation der Enquete-Kommission vom 23. April bis 2. Mai 2001 in
die USA, um sich Uber die dortigen Rahmenbedingungen, absehbare Ent-
wicklungen und die gesellschaftliche Diskussion biomedizinischer For-
schung und Praxis in Gesprachen mit Kongressmitgliedern, Vertretern von
Regierungsbehérden, Wirtschaft, Wissenschaft und gesellschaftlichen
Gruppen zu erkundigen.

40



Enquete-Kommission ,Recht und Ethik der modernen Medizin“

Beteiligung der
Offentlichkeit

Besonderen Wert legt die Enquete-Kommission auf die Transparenz ihrer
Arbeit, die Beteiligung der Offentlichkeit an der Diskussion und eine Vertie-
fung des offentlichen Diskurses.

B Dialogveranstaltungen und
Internet-Konferenzen

Um die unterschiedlichsten Meinungen und Positionen in ihre Uberlegun-
gen mit einzubeziehen, wird die aktive Beteiligung der Offentlichkeit in
Veranstaltungen angestrebt. Eine erste Dialogveranstaltung wurde am 11.
Dezember 2000 in Bielefeld-Bethel zu den Themen ,Wie sollte moderne
Medizin aussehen?* und ,Nichteinwilligungsfahigkeit und medizinische
Forschung“ durchgefiihrt, eine Podiumsdiskussion zum Thema ,Umgang
mit genetischen Daten fand am 26. Mérz 2001 in Berlin statt. Eine weitere
Dialogveranstaltung zum Themenbereich ,Arzt-Patienten-Verhaltnis“ wird
fur den 2. Juli 2001 in Jena vorbereitet.

Eine rege Beteiligung der Offentlichkeit war auch bei der Online-Konferenz
zum Thema ,Folgen der genetischen Diagnostik” im Internet (6. Novem-
ber 2000) und bei einem Internet-Diskussionsforum zum Thema ,Pra-
implantationsdiagnostik* (Marz 2001) zu verzeichnen.

BN |nternet-Website

Das Internet wird als Zukunftsmedium intensiv zur Information der Offent-
lichkeit Gber die Arbeit der Kommission genutzt: Der Arbeits-plan der En-
guete ist im Internet einzusehen. Tagesordnungen und Protokolle der
offentlichen Veranstaltungen sowie die Stellung-nahmen der eingeladenen
Expertinnen und Experten werden zeitnah auf den Internet-Seiten der
Enquete-Kommission unter http://www.bundestag.de/medizin verd6ffent-
licht.

41



Enquete-Kommission ,Recht und Ethik der modernen Medizin“

Themengruppen

Ein wesentlicher Anteil der Arbeit der Enquete-Kommission wird innerhalb
der drei Themengruppen geleistet. Diese untersuchen ausgewdahlte Ent-
wicklungen und Verfahren in der Medizin aus ethischer, verfassungsrecht-
licher, sozialer, gesetzgeberischer und politischer Sicht und bereiten die
Empfehlungen der Enquete-Kommission vor.

mmm  Reproduktionsmedizin und Embryonenschutz
(Themengruppe 1)

Mitglieder der Themengruppe 1

Moderator:
Prof. Dr. Johannes Reiter

Stellvertreter:
Prof. Dr. Edzard Schmidt-Jortzig, MdB

Rainer Beckmann

Prof. Dr. Heinrich Fink, MdB

Dr. Sigrid Graumann

Hubert Huppe, MdB

Monika Knoche, MdB

Helga Kiihn-Mengel, MdB
Werner Lensing, MdB

Prof. Dr. Johannes Reiter

Prof. Dr. Edzard Schmidt-Jortzig, MdB
Dr. Ingrid Schneider

Prof. Dr. Erika Schuchardt, MdB
Dr. Margrit Wetzel, MdB
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Die Arbeit der Themengruppe 1

In jangster Zeit ist besonders die Frage der Zuléassigkeit der sogenannten
Praimplantationsdiagnostik (PID) auf verstarktes Interesse in der bundes-
deutschen Offentlichkeit gestoRen. Mit dieser Technik ist es moglich, einen
in Nahrlésung im Labor vorliegenden Embryo auf friihester Entwicklungs-
stufe gezielt nach einzelnen Gendefekten oder chromosomalen Auffalligkei-
ten zu untersuchen. Derzeit wird PID in Deutschland zum einen deshalb
nicht durchgefihrt, weil die Gberwiegende Mehrheit der juristischen Fach-
welt sie fir nicht mit dem deutschen Embryonenschutzgesetz vereinbar
und deshalb fur verboten hélt. Zum anderen deutet sich in der 6ffentlichen
Debatte Einigkeit dartuber an, dass vor einer moglichen praktischen An-
wendung der PID ein breiter gesellschaftlicher Konsens tber Bedeutung,
Grenzen und mdogliche Konsequenzen von genetischer Diagnostik am
menschlichen Embryo angestrebt werden sollte.

Im Unterschied zu allen anderen derzeit verfiigbaren vorgeburtlichen dia-
gnostischen Verfahren erlaubt PID die gezielte Auswahl von Embryonen.
Darin, sowie in der Gefahr, mit PID die Tur zu weiteren, etwa die Keim-
bahn betreffenden Eingriffen am Embryo, zu 6ffnen, liegt ihr enormes
Konfliktpotenzial.

Die Themengruppe 1 der Enquete-Kommission befasst sich seit mehreren
Monaten ausgiebig mit der PID. Sie hat eine groRe 6ffentliche Anhérung
durchgefuhrt sowie die Expertise verschiedener Sachverstéandiger einge-
holt. Die Ergebnisse dieser Bestandsaufnahme und Diskussion werden
derzeit gesammelt und, nach einer Diskussion in der Gesamtkommission,
mit entsprechenden Empfehlungen versehen in den Kommissionsbericht an
den Deutschen Bundestag einflieRen.

Der zweite Themenschwerpunkt ist die Fortpflanzungsmedizin als Ganzes.
In der Diskussion werden die einzelnen Techniken bericksichtigt, die in der
assistierten Fortpflanzung eine Rolle spielen. Dartber hinaus werden alter-
native Behandlungskonzepte ungewollter Kinderlosigkeit untersucht.

Schlieflich hat man sich vorgenommen, den Komplex der Pranataldiagnos-
tik zu beleuchten, um dem Deutschen Bundestag gegebenenfalls Empfeh-
lungen fir zu regelnde Probleme geben zu kdnnen.
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mm Angewandte medizinische Forschung / Neue
diagnostische und therapeutische Methoden
(Themengruppe 2)

Mitglieder der Themengruppe 2

Moderator:
René Rospel, MdB

Stellvertreter/-in:
Ulrike Hofken, MdB (bis Mai 2001)
Dr. Michael Wunder (ab Mai 2001)

llse Falk, MdB

Prof. Dr. Linus Geisler

Ulrike Hofken, MdB

Prof. Dr. Ludger Honnefelder

Dr. Otmar Kloiber (seit Mai 2001)
Go6tz-Peter Lohmann, MdB

Prof. Dr. Ernst Luther

Claudia Nolte, MdB

Dr. Carola Reimann, MdB

René Roéspel, MdB

Prof. Dr. Klaus Tanner

Priv.-Doz. Dr. Stefan Winter (bis April 2001)
Dr. Michael Wunder
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Die Arbeit der Themengruppe 2

Die Mdoglichkeiten und Grenzen der Erforschung, Einfihrung und Anwen-
dung therapeutischer Verfahren der Biomedizin und der modernen Hoch-
leistungsmedizin stehen im Mittelpunkt der Arbeit von Themengruppe 2.

In der ersten Arbeitsphase wurde am Beispiel der Transplantationsmedizin
eine unter gesetzlicher Regelung stehende Anwendung medizinischer
Hochleistungstechnologie untersucht. Dabei wurden vor allem rechtliche
und ethische Aspekte sowie die klinische Praxis beriicksichtigt. Zu diesem
Zweck wurden im Rahmen der Themengruppensitzungen mehrere Anho-
rungen externer Sachverstandiger durchgefiihrt. Besondere Aufmerksam-
keit wurde der gegenwartigen Regelungspraxis im Hinblick auf Fragen zu
Offentlichkeit und Transparenz der Entscheidungsfindung gewidmet. Dar-
Uber hinaus wurden die spezifischen Probleme der Lebendspende von
Organen diskutiert.

Ein weiterer Arbeitsschwerpunkt ist die auf Zell-, Gewebe- und Organer-
satz zielende Forschung an Stammzellen, die gerade in jingster Vergan-
genheit erheblich an Dynamik gewonnen hat. Die Themengruppe unter-
sucht die rechtlichen, ethischen und sozialen Probleme im Zusammenhang
mit den verschiedenen Gewinnungswegen von adulten und embryonalen
Stammzellen, einschlieBlich des therapeutischen Klonens sowie der Gewin-
nung von Stammzellen aus Nabelschnurblut. In der Diskussion werden
Fragen zum Embryonenschutz, zur Hochrangigkeit der therapeutischen
Ziele sowie zu den Auswirkungen der verschiedenen Wege der Stammzell-
gewinnung auf die Rolle der Frauen berticksichtigt. Mit Blick auf den Rege-
lungs- und Handlungsbedarf werden mogliche Empfehlungen der Enquete-
Kommission vorbereitet.

Im weiteren Verlauf der Arbeit will sich die Themengruppe kurz mit zwei
weiteren Techniken auseinandersetzen: Die Xenotransplantation wird als
eine Methode alternativen Organersatzes diskutiert und die somatische
Gentherapie wird als Beispiel eines nicht explizit gesetzlich geregelten
Verfahrens untersucht, welches sich neu etabliert.
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mm Genetische Daten
(Themengruppe 3)

Mitglieder der Themengruppe 3

Moderatorin:
PD Dr. Kathrin Braun

Stellvertreterin:
Prof. Dr. Therese Neuer-Miebach

Dr. Sabine Bergmann-Pohl, MdB
Priv.-Doz. Dr. Kathrin Braun
Prof. Dr. Theresia Degener, LL.M.
Eckhart Lewering, MdB

Prof. Dr. Therese Neuer-Miebach
Margot von Renesse, MdB

Dr. Gerhard Scheu, MdB

Dr. llja Seifert , MdB

Matthaus Strebl, MdB

Detlef Parr, MdB

Dr. Wolfgang Wodarg, MdB
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Die Arbeit der Themengruppe 3

Die im Rahmen des Humangenom-Projektes erfolgte Sequenzierung des
menschlichen Genoms und neue technische Verfahren werden in den
kommenden Jahren voraussehbar zu einer erheblichen Zunahme des Um-
fangs an genetischen Daten fiihren. Von anderen medizinischen Informa-
tionen unterscheiden sich genetische Informationen insbesondere da-
durch, dass sie ein grolles pradiktives Potenzial besitzen, Kenntnisse tber
genetisch bedingte Eigenschaften auch von Familienangehdrigen der ge-
testeten Person offenbaren und aufgrund ihrer weitgehenden Aussagekraft
auch fur Dritte (Versicherungen, Arbeitgeberinnen und Arbeitgeber) von
Interesse sein kdnnen. Die neuen Moglichkeiten der Gendiagnostik werfen
daher eine Reihe schwerwiegender ethischer, rechtlicher, sozialer und
psychosozialer Probleme auf.

Die Themengruppe hat sich in ihrer bisherigen Arbeit Uber verschiedene
Anwendungsbereiche und Aspekte der genetischen Diagnostik informiert
(Anwendung genetischer Diagnoseverfahren in Arbeitsmedizin und Versi-
cherungswesen, pharmakogenetische Diagnostik, humangenetische Bera-
tung, genetisches Screening etc.) und ausfiihrliche Gesprache mit exter-
nen Sachversténdigen geflhrt.

Fur die weitere Arbeit stehen unter anderen die folgenden Fragen auf der

Agenda der Themengruppe:

» Wie miussen die gesellschaftlichen und rechtlichen Rahmenbedingung
aussehen, die eine sinnvolle Nutzung der genetischen Diagnostik er-
moglichen und gleichzeitig der Gefahr eines Missbrauchs bzw. eines
unkontrollierten ,Wildwuchses" vorbeugen?

» Wie lasst sich das Recht auf informationelle Selbstbestimmung erhalten
und wie lasst sich verhindern, dass jemandem ein Wissen aufgedrangt
wird, das er bzw. sie nicht erwerben mdchte?

» Wie lasst sich die Méglichkeit einer Stigmatisierung und Diskriminierung
von Menschen, die Trager bestimmter genetischer Merkmale sind,
verhindern?

» Welche Auswirkungen werden die genetischen Diagnoseverfahren auf
unser Verstandnis von Krankheit und Gesundheit haben?

Auf Basis der gewonnenen Erkenntnisse ermittelt die Themengruppe poli-
tischen und gesetzgeberischen Handlungsbedarf und bereitet mégliche
Empfehlungen der Enquete-Kommission vor.
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Sekretariat
der Enquete-Kommission

Schiffbauerdamm 17

11011 Berlin

Tel: 030 - 227 31771

Fax: 030 - 227 36433

Email: enquete.medizin@bundestag.de

http://www.bundestag.de/medizin

Leiterin des Cornelia Beek (seit 01. Juni 2001)
Sekretariats Gabriele Schmidt (bis 31. Mai 2001)
Stellv. Leiter des Klaus Nawarotzky

Sekretariats

Wissenschaftliche Dr. Johann S. Ach
Mitarbeiter/-in Christina de Wit

Dr. Ingo Hartel
Matthias Wolfschmidt

Buroleiterin Verena Quiel

Erstsekretarin Brigitta Biell

Zweitsekretérin Monika Ehresmann
Diplomand Falko Brede (bia 31. Mai 2001)
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