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Offentliche Dialogveranstaltung am 11. Dezember 2000 in Bielefeld

Dialog zum Thema

. Wie sollte moderne Medizin aussehen?*

Vorsitzende: Wir haben in den nachsten vier Stunden ein umfangreiches Programm vor uns. Als
Enquete-Kommission haben wir die Absicht, ausfiihrlich mit Thnen ins Gesprach zu kommen und des-
wegen haben wir uns dieses harte Programm vorgenommen. Zunéchst einige technische Hinweise
vorab. Diejenigen, die sich von lhnen zu Wort melden wollen - das kann man nicht per Handzeichen
machen -, werden gebeten, sich der Wortmeldungszettel zu bedienen. Das sind fur den ersten Block
Wie sollte moderne Medizin aussehen?” die ,blauen Zettel“ und fir den zweiten Block ,Nichteinwilli-
gungsfahigkeit und medizinische Forschung” die ,gelben Zettel“. Bringen Sie diese bitte nach vorne,

wenn Sie sich zu Wort melden - dann kann man das leichter handhaben.

So, meine Damen und Herren - ich versage mir das Wort Gaste, weil wir im Grunde die Gaste sind:
Wir, die Mitglieder der Enquete-Kommission, gehen das erste Mal aus Berlin heraus und wollen die
Gelegenheit nutzen, mit lhnen ins Gesprach zu kommen, um das zu héren, was Sie uns an Wiinschen
und Auftragen mitgeben, was Sie uns an Sorgen und vielleicht auch Angsten im Zusammenhang mit

der modernen Medizin, mit der wir uns fir den Bundestag beschéftigen, mitzuteilen haben.

Die Enquete-Kommission - ich bin vorhin danach gefragt worden - macht keine Gesetze. Sie bereitet
einen komplexen Zusammenhang auf, damit die Parlamentarier, die im Ergebnis im Bundestag Ge-
setze verabschieden, diesen Stoff dann so vorfinden, dass sie ihn fur die eigene Urteilsfindung nutzen
kénnen. Das ist unsere Aufgabe. Wir werden auch Bewertungen vornehmen - das gehért auch mit zu
unserer Aufgabe. Wir werden auch aktuelle Gesetzgebung zu begleiten haben; auf diesem Gebiet ist
einiges in Vorbereitung oder demnéchst zu erwarten. Meine Damen und Herren, im Grunde ge-
nommen geht es darum, dass Sie das Wort haben. Gegen Ende der jeweiligen Blocke werden dann
einige von uns, die hier vorn sitzen, das Wort ergreifen, um dann auch aus ihrer Sicht etwas dazu zu

sagen.

Wir fangen mit einem sogenannten Impulsreferat an. Das ist eine ganz neue Methode - das sind Refe-
rate, die im Wesentlichen dadurch gekennzeichnet sind, dass sie kurz sind. Herr Prof. Dr. Geisler hat
schon gesagt, dass er zwolf Minuten braucht. In dieser Zeit kénnen Sie sich schon Uberlegen, was Sie
dem Gesetzgeber schon immer einmal sagen wollten. Ich kann mich daran erinnern, in der Zeit, bevor
ich im Bundestag war, war mir auch sehr oft danach zumute, irgendeinen Bundestagsabgeordneten
zu nehmen und ihm einiges auf den Weg mitzugeben. Sie haben jetzt die Gelegenheit dazu. Aber

zunachst Herr Prof. Dr. Geisler.

Sachverstandiger Prof. Dr. Geisler: Frau Vorsitzende, meine sehr verehrten Damen und Herren.
Niemand in diesem Saal, so hoffe ich, wird von mir im Ernst auch nur eine halbwegs erschépfende
Antwort auf die Frage ,Wie soll moderne Medizin aussehen?* erwarten. Dies wirde ja einen quasi
prophetischen Vorgriff auf die Erkenntnisse und Bewertungen bedeuten, um die unsere Enquete-

Kommission noch heftig ringt, und es wéare zudem kontraproduktiv, was den Wunsch nach einem in-
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tensiven Diskurs mit lhnen betrifft. Was ich also hier vortrage ist ein sehr persénliches Bild, das sich
prozesshaft im Lauf einer vierzigjahrigen arztlichen Tétigkeit als Kliniker herausgebildet hat. Ich bin

also lediglich Stichwortgeber.

Wie kénnten wir vorgehen? Ein denkbarer Weg wire es, anzusetzen bei den Angsten und Befiirch-
tungen, die eine hochtechnisierte Medizin hervorruft und auch bei den sich abzeichnenden Instru-
mentalisierungen von Menschen, sprich den potentiellen Verletzungen ihrer Wirde. Die gesuchte
Antwort ware dann aus dem Kontrast des Vorgefundenen herzuleiten. Auch mussten wir versuchen zu
definieren, was ,modern" heildt: zeitgemaR? verantwortlich? visionar? auch moralisch? Oder umfasst
-modern" nicht auch den Ruckgriff auf Bewahrtes und Tradition? Ganz sicher, denn die wissenschaft-
lich gesicherten Quellen der modernen Medizin sind geringer, als wir allgemein denken. Der Einfluss
von Erfahrungen und Uberliefertem ist keineswegs gering einzuschatzen. SchlieBlich, bedeutet ,mo-

dern" nicht immer auch die Ausrichtung auf Zukiinftiges?

Und noch ein Begriff bedarf der Klarung. Was wollen wir unter ,Fortschritt* verstehen? Ganz allgemein
jede von einem niederen auf einen héheren Zustand gerichtete Entwicklung? Das wére sehr hoch
gegriffen. Oder ist schon der Pflegeroboter, der als Care-O-bot in finf Jahren auf den Markt kommen
wird, Fortschritt? Auch wére die Frage zu stellen, wie viel Fortschritt braucht der Mensch, besser noch

wie viel vertragt er? Und muss Fortschritt/ -schreiten nicht auch ein Sich-Anhalten-Kénnen beinhalten?
Lassen Sie uns einfach mutig beginnen.

Stunde der Wahrheit jedes medizinischen Systems ist die Begegnung zwischen Patient, Arzt und zu-
nehmend auch Angehdrigen. Alle grundlegenden Stérungen und Defizite offenbaren sich hier. Die
gute alte ,Tante-Emma-Praxis" - das wissen wir alle -, in der Patient und Arzt in langjahrigen Bezie-
hungen von einander fast alles wussten, ist tot. Die Vorteile einer vernetzten medizinischen Versor-
gung oder einer Telemedizin, in der Arzte iber Computersysteme und Internet verbunden sind, lassen
sich zweifelsohne gut belegen. Kritisch hingegen ist vielmehr, dass die Beziehung zwischen Arzt und
Patient heute vielfach als gestort und verfremdet erlebt wird. Nicht hilfesuchende Menschen scheinen
auf einen, ihren einflhlenden Arzt zu stoRen, sondern Kunden sehen sich mit Leistungserbringern
konfrontiert. Der Mensch erscheint nicht mehr als das Maf} aller Dinge, sondern er kommt nur noch
vor in einem System, das sich zunehmend verselbsténdigt. Der Kranke erlebt sich nicht mehr als Ziel
und Mittelpunkt eines medizinischen Systems, sondern nur noch als eine Art Randbedingung. Die
Kommunikationsfahigkeit von Arzten, vor allem die Kunst des aktiven Zuhérens, scheint zu verkiim-
mern, auch mangels elementarer Schulung. Verstandlich, dass so etwas wie Urvertrauen als Grund-
lage der Arzt-Patienten-Beziehung mehr und mehr von einer Haltung des Misstrauens abgeldst wird.
Kein Wunder, dass eine wachsende Zahl von Menschen medizinische Information, aber auch Rat im

Internet suchen - in den USA sind es schatzungsweise 52 Millionen Menschen.

Diese Entwicklungen kénnen keineswegs nur der Hochtechnisierung angelastet werden, die im Fall
der Not doch gerne jeder in Anspruch nimmt. Wesentlich ist auch das veranderte Verstéandnis von

Krankheit und Gesundheit, von Behinderung und dem, was Lebensqualitat wirklich ausmacht - viel-
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leicht ware der Begriff Lebenszufriedenheit weniger verbraucht. Hier stehen sich fast unvereinbare
Begriffsbildungen gegenuber. Ist gesund, wer fur sich den Sinn des Lebens gefunden hat? Oder sind
Krankheiten nichts als Defekte an Molekillen unseres Erbgutes, so der Nobelpreistrager James Wat-
son, weshalb wir, so sagt er, ,die Zukunft des Menschen nicht mehr Gott tiberlassen" dirften? Was in
dieser Sicht vollstandig fehlt, ist ein ganzheitliches Verstandnis des Menschen in seiner Krankheit. Die
subjektive Seite des Krankseins wird ausgeblendet: Dass Krankheit wesentlich auch durch die Selbst-
auslegung des Patienten bestimmt wird, also eine Konstruktion von Wirklichkeit ist. Wir haben heute
eine ganze Reihe solcher Beispiele von Patientenwirklichkeit erfahren durfen. Dass eine Therapie nur
dann erfolgreich sein kann, wenn Arzt und Patient sich aus einer annahernd gleichen Krankheitswirk-
lichkeit dazu entscheiden. Es fehlt die soziale Dimension: Die Erkenntnis, dass ,der Kranke in dem
MaR krank ist, in dem ihm die Zuwendung seiner Mitmenschen fehlt". Wer glaubt, dass Krankheit
durch Defektmodelle alleine zu erklaren und folgerichtig durch Organersatz oder Austausch von Ge-
nen zu kurieren ist, wird kaum verstehen kénnen, dass Krankheit - und auch Behinderung - Lésungen

sein kénnen, Schlussel, wie André Gide gesagt hat, ,die uns bestimmte Tore 6ffnen kdnnen".

Eine weitere Quelle des Unbehagens wurzelt in bestimmten medizinischen Versorgungssystemen, mit
wirtschaftlich vorgegebenem Spielraum, standardisierten Behandlungsmethoden und strikten Wirk-
samkeitskontrollen. Managed care gilt als Zauberwort der Zeit fir ein noch bezahlbares Gesundheits-
system. Bereits drei Viertel der Versicherten in den USA gehéren dieser Versicherungsform an. Die
Gefahren sind offensichtlich: Schrumpfung der Medizin zur Checklistenmedizin, vor allem aber die
drohende Benachteiligung und Diskriminierung bestimmter Gruppen, wie Altere, chronisch Kranke
oder Behinderte. Fir sie steht letztendlich nur noch eine Basisversorgung auf niedrigem Niveau zur

Verfligung.

Hier zeichnet sich eines der wahrscheinlich wichtigsten ethischen Probleme der zukiinftigen Medizin
ab. Wie kann eine gerechte Verteilung, also Allokation, knapper werdender Guter und Dienstleistun-
gen im medizinischen Versorgungssystem gewahrleistet werden? Nach den jingsten Prognosen des
Deutschen Instituts fur Wirtschaftsforschung wird der Beitragssatz zur gesetzlichen Krankenversiche-
rung von derzeit 13,5 Prozent bis zum Jahr 2040 auf 23,1 Prozent angestiegen sein. Das ware also
das Ende einer gesetzlichen Krankenversicherung. Was aber interessant ist: Fir die Kostenexplosion
wird dabei viel mehr der medizinisch-wissenschaftliche Fortschritt als die zunehmende Alterung der
Bevolkerung verantwortlich sein. Das sich abzeichnende ,Trilemma" der modernen Medizin zwischen
Patientenversorgung, Wissenschaftlichkeit und Kostendampfung diirfte sich als eine der gro3en Her-

ausforderungen fur Forschungs- und Allokationsethik erweisen.

Die pradiktive, das heifdt, vorhersagende genetische Diagnostik befindet sich stark im Aufwind. Fur
den positiv Getesteten kann sie dramatische Folgen haben: Tiefgreifende Veranderungen der Le-
bensperspektive, die Verbannung quasi in ein Niemandsland zwischen gesund und krank, Diskriminie-

rung und Belastung durch eine Art ,vergiftetes" Wissen, wenn Behandlungskonsequenzen fehlen.
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Viele Patienten stehen diesen Tests skeptisch gegeniber. Eine Patientin driickte dies so aus: ,lch
mdochte unbedingt wissen, dass ich dieses krankhafte Gen nicht habe, aber ich mdchte unter keinen
Umstanden wissen, dass ich es habe." Die genetische Diagnostik betrifft unter Umstanden nicht nur
den Einzelnen, sondern auch Familienmitglieder und sprengt so die individuelle Arzt-Patienten-Bezie-
hung. Zur Konkretisierung dieser Gefahren plant die Enquete-Kommission ein Gutachten in Auftrag zu

geben zur Abschatzung der Folgen der genetischen Diagnostik fur behinderte Menschen.

Kernstiucke einer dringend erforderlichen Regelung kdnnten sein: Medizinische Zweckbindung, Arzt-
vorbehalt, strenge Indikationsstellung, schriftliche Einwilligung nach Aufklarung, qualifizierte Beratung
vor und nach dem Test, Recht auf Nichtwissen und zuverlassiger umfassender Datenschutz. Die ge-
naue Festlegung von Patientenrechten und die Frage, wie sie garantiert werden kénnen, spielen eine
wesentliche ethische Rolle, die immer dringlicher der Regelung bedarf. Wie ist das Spannungsfeld
zwischen ,Ethik der Firsorge" und "Ethik der Autonomie" aufzulésen? Wie sind Stellvertreterentschei-
dungen durch Angehdérige oder Betreuer, die immer haufiger gefordert werden, zu regeln? Wie hat ein

differenzierter Umgang mit Begriffen wie ,mutmallicher Wille" auszusehen?

Ein Wesensmerkmal vieler moderner Errungenschaften ist das Phanomen, dass sie in einer Art ethi-
schem Zwielicht liegen. Die klassischen Gegensatzpaare von gut und bose, richtig oder falsch - auch
das klang schon an - scheinen nicht mehr ohne weiteres anwendbar zu sein. Ein Beispiel hierfur sind
bestimmte Methoden der Fortpflanzungsmedizin. lhre Bewertung steht und fallt mit der Frage: Wachst
der Embryo als Mensch oder zum Menschen heran? Ist es zulassig, Menschen in der Retorte in erster
Linie als Quelle fir Stammzellen zum therapeutischen Einsatz zu erzeugen, siehe den Fall Adam
Nash, und ungeeignete Embryonen zu verwerfen? Wie kénnte mit anderen Worten ein kiinftiges Fort-
pflanzungsmedizingesetz aussehen, das das Schutzniveau des Embryonenschutzgesetzes aufrecht-

erhélt und gleichzeitig den neuen Entwicklungen der Fortpflanzungsmedizin Rechnung tragt?

Haufig wird in solchen Fallen der Ruf nach einem Diskurs zwischen Offentlichkeit und Wissenschaft
laut, nach einer Demokratisierung der Wissenschaft. Es sind verschiedene Losungsmodelle entworfen
worden, wie zum Beispiel das Aktionsprogramm PUSH (Public understanding of science and humani-
ties), also das offentliche Verstehen von Natur- und Geisteswissenschaften. Aber wie sollen Wissen-
schaftler konkret ihre Ubersetzungsarbeit leisten? Und, das ist auch zu bedenken, foérdert die Informa-

tion von Laien das Verstandnis fur wissenschaftliche Projekte oder starkt sie eher das Misstrauen?

Die Maglichkeiten und Zukunftsvisionen der modernen Medizin erscheinen uberwaltigend: Uberwin-
dung der groRRen Zeitkrankheiten: Krebs, Herztod, AIDS, Demenz. Verlangerung des Lebens in unge-
brochener korperlicher und geistiger Spannkraft, vielleicht sogar die Verwirklichung der Utopie eines
Neuen Menschen. Hier stellt sich freilich die Frage von Hans Jonas, nach wessen Ebenbild der
Mensch sich selbst manipulieren darf. Aber Aufgabe der modernen Medizin ist es nicht, nach einer
utopischen Lebensverlangerung zu streben, sondern die Starkung der Palliativmedizin, die ein Ster-
ben in Schmerzlosigkeit und Wirde ermdglicht. Sie ist die wirksamste Alternative zur sogenannten

aktiven Sterbehilfe, die vielfach nichts anderes ist als kostensparende Sterbenachhilfe.
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Zwei Forderungen scheinen mir von besonderer Bedeutung fiir den Umgang mit den Potentialen der
modernen Medizin: Eine neue Achtsamkeit, ein ganz neuer sensibler Spursinn dafir, die drohende
Diskriminierung und Instrumentalisierung des Menschen so friih wie méglich aufzudecken und dem
Diskurs zu unterziehen. Und ein gutes Mal} an Bescheidenheit. Denn der unverblendete Arzt wird
auch im Zeitalter des entschliisselten menschlichen Erbgutes erkennen, dass sich seine Wirkungs-
moglichkeiten im Prinzip kaum von jenen unterscheiden, die ein franzdsischer Kliniker schon vor
zweihundert Jahren auf die einfache Formel gebracht hat: Heilen - manchmal, Lindern - haufig, Tros-

ten - immer.

Vorsitzende: Herr Prof. Dr. Geisler, der Beifall hat lhnen gezeigt, dass Sie mit Ihrem Referat sicher-
lich manches direkt getroffen haben, was die Menschen hier bewegt. Dann fangen wir mit den Wort-
meldungen an. Als Erstes hat sich Herr Jecht von der BAGH gemeldet. Ich mache darauf aufmerk-
sam, dass ich auRer der mutigen Wortmeldung von Herrn Jecht noch keine weiteren Wortmeldungen
habe.

Herr Jecht (Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fir Behinderte): Mir sind zwei Punkte besonders
wichtig: Zum einen die partnerschaftliche Arzt-Patienten-Beziehung. Da ich selber Arzt wie auch seit
funfzig Jahren chronisch krank bin, ist dieses Dilemma in mir selbst seit langer Zeit vorhanden. Was
heil3t partnerschaftliche Beziehung? Es ist ein Dienstleistungsverhaltnis. Aber nicht wie im Kommerz,
also kein Kunde und kein Verkaufer, sondern der Patient als Kooperationspartner. Das ist ein groRer
und bedeutsamer Unterschied. Was setzt es voraus? Das ist mir wichtig. Es setzt auf Seiten des Arz-
tes eine Professionalitéat voraus. Das heil3t auch - Sie sagten das schon, Herr Prof. Dr. Geisler - eine
kommunikative und ethische Kompetenz des Arztes. Hier habe ich die Bitte an die Enquete-Kommis-
sion - es soll keine Frage sein -, daflir zu sorgen, dass die Aus- und Weiterbildung des Arztes diese
Kompetenz auch wirklich beinhaltet, denn von dieser Kompetenz kann heute tberhaupt keine Rede
sein. Naturlich wird jemand wie ich, der seit vierzig Jahren im &rztlichen Beruf tatig ist, friiher oder
spater seine Erfahrungen machen. Es sollte aber viel friiher angefangen werden. Es sollte in der Aus-
bildung und auch in der Weiterbildung des Arztes die ethische und die kommunikative Kompetenz
erworben werden, und zwar pflichthaft. Es ist kein Geheimnis, dass eine entsprechende Approbati-
onsordnung in der Schublade liegt und leider eben bisher nicht hervorgezogen worden ist. Hier sehe
ich eine dringende Aufgabe in der Anderung des arztlichen Handelns. Auf Seiten des Patienten setzt
diese partnerschaftliche Arzt-Patienten-Beziehung auch etwas voraus. Wir reden immer von den
Rechten der Patienten; es gibt aber auch Pflichten - ich sage das ganz bewusst, auch als chronisch
Kranker -, namlich die Verantwortung des Patienten fiir seine selbstbestimmte Gesundheit. Das ist
mein Punkt eins und ich zitiere Thure von Uexkill: ,Krankheit bedeutet Autonomieverlust* oder zumin-
dest Reduktion - das ist meine Ergénzung. Jeder Kranke ist insoweit beeintrachtigt, das ist insoweit
auch eine Beeintrachtigung seines Seins als Kooperationspartner. Es ist die Aufgabe des Arztes, die-

sem auf Grund seiner professionellen, ethischen und kommunikativen Kompetenz gerecht zu werden.
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Mein zweiter Punkt - dann bin ich damit am Ende, ich hatte funf Punkte, aber diese zwei sind mir
wichtig - ist die institutionelle Einbindung der Patienten in alle Entscheidungen, die sie betreffen. Dies
ist das entscheidende Recht, was den Patienten bisher véllig abgeht. Wir, die wir als Patienten gleich-
sam immer wieder in den Mittelpunkt gestellt werden, aber in der Regel niemals da sind - der Mittel-
punkt ist immer leer, die Stimme des Patienten wird nicht gehdrt -, brauchen eine institutionelle Veran-
kerung in den Entscheidungen, die uns betreffen. Ich hoffe, Sie kénnen die Gesellschaft, die Offent-

lichkeit in diese Richtung ein Stiick bewegen. Ich danke lhnen.

Vorsitzende: Vielen Dank Herr Jecht. Im Ergebnis wird am Ende dieses Blocks auf alles das, was

gesagt worden ist, noch reagiert werden. Jetzt hat Herr Urbigkeit vom Patienten-Team das Wort.

Herr Urbigkeit (Patienten-Team): Ich mdchte die Enquete-Kommission fragen, wie sie verfahren will,
wenn die Apparatemedizin und auch die Medikamente in zehn Jahren so teuer sind, dass sie kaum
noch bezahlbar sind. Wie weit werden dann Schwache, Alte oder Behinderte Giberhaupt noch behan-

delt? Bekommen wir dann Orwell 84 oder englische Verhéltnisse, die teilweise schon existieren?

Vorsitzende: Herr Dr. Seidel hat als Nachster das Wort.

Herr Dr. Seidel (Leitender Arzt in Bethel): Meine Damen und Herren Abgeordnete und Sachver-
stéandige, Sie haben den Auftrag entgegen genommen, hier die wichtigen ethischen und rechtlichen
Fragen der modernen Biomedizin zu bewerten. Sie fiihren hier in dieser Offentlichkeit eine 6ffentliche
Dialogveranstaltung durch, und ich finde das auf3erordentlich wichtig, dass wir zu diesen Themen ins
Gesprach kommen kénnen. Sie haben diese Dialogveranstaltung mit Bedacht nach Bethel gebracht,
um hier, auf dem Boden einer traditionsreichen Institution, die mit und fir behinderte Menschen ar-
beitet, dieses Thema zu diskutieren. Eine Facette Ihrer Fragen lautet: ,Wie soll moderne Medizin aus-
sehen?" Ich mochte dafur pladieren, dass hier auch ein Aspekt angesprochen wird, der, wenn man
Uber moderne Medizin spricht, keinesfalls fehlen darf. Namlich die Feststellung oder die Forderung,
dass auch behinderten Menschen, Menschen mit kérperlichen Behinderungen, mit seelischen Behin-
derungen und Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung alle Moglichkeiten der Medizin
offen stehen, die auch sonst den Nutzern, den Birgern offen stehen, wenn sie gesundheitlichen Ver-
sorgungsbedarf haben. Ich sage das bewusst so in dieser Form, weil ich vor dem Hintergrund meiner
langjéhrigen Erfahrungen als leitender Arzt der von Bodelschwinghschen Anstalten und auch auf
Grund meiner langjahrigen Erfahrungen auf dem gesundheitspolitischem Gebiet im Auftrag der vier
Fachverbande der Behindertenhilfe sehr viele kritische Feststellungen treffen musste Uber die nur

mangelhafte Zuganglichkeit von Gesundheitsleistungen fir Menschen mit Behinderungen.

Ich will an dieser Stelle sehr deutlich und nachdrticklich sagen, dass es ein zentrales Gebot nicht nur
aus dem Diskriminierungsverbot unserer Verfassung heraus ist, sondern auch aus dem allgemeinen
menschlichen Anspruch - man kann das auch mit dem allgemeinen Menschenrecht in Verbindung

bringen -, dass auch Menschen mit Behinderungen adaquate gesundheitliche Leistungen bekommen.
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Die vier Fachverbénde der Behindertenhilfe haben 1998 eine Schrift zur gesundheitlichen Versorgung
von Menschen mit geistiger Behinderung veroéffentlicht. Wir mussten in diesem Papier leider feststel-
len, dass erhebliche Versorgungsengpasse und Versorgungsliicken bestehen. Wir haben danach mit
vielen Gremien und auch mit Politikern bis hinauf in das Bundesgesundheitsministerium gesprochen.
Es besteht nur wenig Verstandnis und Anschauung fiir diese Problematik und es besteht schon gar
kein groRer Wille, gegebenenfalls mit dem Risiko, dass es etwas mehr kosten kénnte, fir diese Men-
schen entschieden etwas zu tun. Im Auftrag der vier Fachverbénde fordere ich noch einmal die Politik
auf - und ich verstehe Sie als Teil davon -, dafiir Sorge zu tragen, dass beispielweise im SGB V eine
Ergadnzung des § 27 vorgenommen wird, die den besonderen Versorgungsbedarf von Menschen mit
Behinderungen aufnimmt, und nicht nur von psychisch Kranken. Wir vier Fachverbande winschen
uns auch, dass es eine gesetzliche Regelung im SGB V geben wird, die ein Analogon zu den sozial-
padiatrischen Zentren im Kindesalter schafft; die Situation flr behinderte Kinder ist vielleicht gar nicht
so schlecht, aber sie ist schlecht fir erwachsene Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinde-

rung. Dort brauchen wir ein zuséatzliches Element im Gesundheitssystem.

Ich will Sie schlieBlich noch darauf aufmerksam machen, dass Menschen mit Behinderungen sehr
haufig nicht in der Lage sind, das zu erflllen, was man sonst vom Durchschnittsbirger verlangt, nam-
lich im Blick auf seine eigene Gesundheitsvorsorge, was die Ausschaltung von Risiken durch gesunde
Lebensweise, Sport usw. betrifft, sich in einem angemessenen Umfang an der Finanzierung seiner
eigenen Gesundheitsleistung zu beteiligen. Ich will das an einem Beispiel, das gut nach Bethel passt,
verdeutlichen: Wenn anfallskranke Menschen eine Brille benétigen, aber diese Brille durch haufige
anfallsbedingte Stirze kaputtgeht, wird ein haufiger Ersatzbedarf fir ein Brillengestell entstehen. Oder
aber, es wird notwendig sein, ein entsprechendes sehr teures Titangestell zu beschaffen. Die Kran-
kenkassenleistungen geben das so nicht her; der Regelleistungskatalog der Krankenkassen ist dort zu
eng. Bisher konnten wir die Leistungen der Sozialhilfe in solchen Fallen ergdnzend untersetzen, im
Sinne der subsididren Funktion in Anspruch nehmen. Die Gesetzgebung zu einem SGB IX hat im
Blick, diese Leistungen der Sozialhilfe, der Krankenhilfe an den Leistungskatalogen der gesetzlichen
Krankenversicherungen zu bemessen. Das heil3t, der Mal3stab des Zukinftigen soll das Unzulangli-
che sein. Das missen wir mit aller Entschiedenheit zurtickweisen. Ich bitte Sie dringend, auch diese
sehr niichternen versorgungspraktischen Alltagsfragen mit als einen Bestandteil ethischer Fundierung
modernen zukunftsweisenden Handelns im Gesundheitssystem zu begreifen. Ich Ubergebe lhnen

nachher, Frau Vorsitzende, eine etwas ausfihrlichere schriftliche Stellungnahme. Vielen Dank.

Vorsitzende: Wir haben unter den Mitgliedern der Enquete-Kommission einige, die auch im Gesund-
heitsausschuss des Bundestages tétig sind. Ich denke, diese werden sich auch Gedanken tber das
machen, was Sie hier mitgeteilt haben. Als Nachste spricht Frau Demski. Dann wirde ich eine kurze

Antwortrunde einlegen, wobei die Fraktionen dann entscheiden, wer fir sie antwortet.

Frau Demski (Alzheimer-Ethik): Ich habe Papiere vorbereitet fir den ganz neu gegriindeten Verein

Alzheimer-Ethik. Einige Papiere habe ich verteilen kénnen; tber den Namen kann man schon etwas
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sagen, aber das soll jetzt nicht Thema sein. Ich wollte eigentlich nur dieses Papier vortragen, das Re-
ferat von Herrn Prof. Dr. Geisler fordert jedoch zu einem Kommentar heraus, wenn Sie sagen, dass es
diesen Hausarzt von friher nicht gibt und auch nicht mehr geben wird. Ich denke, alle hier im Saal
sind froh, wenn sie einen solchen Hausarzt haben, und ich hoffe, dass es weiterhin solche Arzte gibt
und auch junge Arzte geben wird, die immer noch Hausarzt bleiben, die sich immer noch fiir den
Menschen interessieren, die trotz aller Vernetzung Mdéglichkeiten finden, wirklich noch den Menschen

zu sehen.

Wie sollte moderne Medizin in Deutschland aussehen? Erster Punkt: Ich finde Aufrichtigkeit ganz
wichtig. Bei einer Tagung der Akademie der Ethik in der Medizin wurde es eigens zum Thema ge-
macht. Man ,tirkt* bei Promotionsarbeiten; man féalscht Ergebnisse, um dann zu einem Erfolgsergeb-
nis zu kommen. Was schlecht gelaufen ist, wird nicht veréffentlicht. Man muss etwas Positives vor-
weisen kdnnen. Zweiter Punkt: Umfassende Informationshilanz zu Forschung, Diagnostik und Thera-
pie. Wir haben in Deutschland die Situation, dass immer wieder Professoren im Fernsehen auftau-
chen und dort Informationen geben, als sei es die einzige Wahrheit. Wenn ich mich richtig informiert
habe, sitzen hier auch zwei Leute in lhrem Gremium, die mit Fernsehen etwas zu tun haben; mit 6f-
fentlich-rechtlichen Anstalten, die einen Bildungsauftrag haben. Jetzt konkret zum Bereich Alzheimer:
Wenn dort ein Professor sitzt und Reklame im Abendprogramm in einer Medizinsendung fur ein Medi-
kament macht - dieses Medikament helfe in allen Fallen, de facto sind es sechs Prozent - und keiner
schreit auf. Der dritte Punkt aus der Sicht von Alzheimer-Menschen - ich denke aber auch fur andere
hatte das Geltung - ist Diagnosebegrenzung: Bei zu viel und zu friher Diagnose wird Gesundheit zur
Ausnahme. Je mehr diagnostiziert wird, um so kranker werden wir alle. Wir haben alle nur noch
Krankheiten. Mobilisieren von Angsten und Besorgnissen: das gilt eben auch fiir unsere Alzheimer-

Patienten.

Jetzt habe ich einen Punkt, der eigentlich nur fir Alzheimer-Patienten gilt, aber vielleicht eben doch
auch fur andere: Seit mehr als eineinhalb Jahren habe ich mich dafiir eingesetzt, ob es vielleicht még-
lich ware, dass die Bundesarztekammer Diagnoseleitlinien fir Demenz erstellen kdnnte. Ich wurde an
die Deutsche Alzheimer-Gesellschaft verwiesen; diese hat sie ebenfalls nicht. Die gibt es bislang im-
mer noch nicht. Jedes Allgemein-Krankenhaus kann mit einem Menschen, der als dement ins Kran-
kenhaus kommt, alles anstellen. Der Arzt muss es nur gut begriinden. Als Patient hat man keine Kon-
troliméglichkeit, was sein und nicht sein soll. Es kommt dann zu Grausamkeiten. Punktion des Ri-
ckenmarks, wo Flussigkeit entnommen wird, kann eventuell in einigen Féallen bei Demenzdiagnose
hilfreich sein. Wenn ein Allgemein-Krankenhaus - auch noch in kirchlicher Tragerschaft - von einem
Menschen, bei dem Alzheimer diagnostiziert worden ist, soweit es mdoglich ist, dann auch noch jedes
Jahr diese Liquor-Untersuchung durchfiihren will, dann ist das eine Unverschamtheit. Das Kranken-

haus hat ein wunderbares Labor, das Labor muss ausgelastet werden - das ist Hochleistungsmedizin.

Dann winschten wir uns Therapie- und Umgangsleitlinien. Am 5. Dezember 2000 ist von Janssen
Cilag, einem Pharmakonzern, der Zukunftspreis 2000 an einen Dr. Johanson, Psychiatrisches Kran-

kenhaus Heppenheim, verliehen worden. Eine Pharmafirma verleiht also diesen Preis, wo wir uns in-
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haltlich véllig wiederfinden. Keine Sedierung von dementen Menschen; dass die also nicht Tabletten
bekommen bis sie nur noch in der Ecke sitzen oder nur noch im Bett liegen, sich Giberhaupt nicht mehr
auBBern kdnnen. Sondern er trat ein fur ihre Aktivierung und Mobilisierung, das misste generell so

gelten kénnen. Solche Therapie- und Umgangsleitlinien wiinschten wir uns.

Jetzt habe ich einen anderen Punkt - politische Einflussnahme, wie ein Laie sich das vorstellt, wie das

sein kdnnte.

Erstens Gesetzgebung: Ware es mdglich, auch Preise von pharmazeutischen Produkten mit zu ges-
talten, das heil3t, eine gewisse Preisbindung méglich zu machen? Das Medikament, das ich selber
einnehmen muss, ist innerhalb von funf Jahren um 100 DM teurer geworden - von 300 DM auf Uber
400 DM gestiegen. Ich kann mir nicht vorstellen, dass sich die Substanzen so verandert haben, dass
es um so viel teurer werden muss. Es sind doch lebensnotwendige Dinge fiir viele Menschen, die sie
einnehmen mussen. Wenn die Backer beschlieBen wiirden, jedes Brotchen wiirde zwei Mark kosten,
wer kénnte sich dann noch Brétchen leisten? Ich denke, das ist ein Faktor, den die Politik bislang nicht

angegangen ist - Pharmafirmen und die Preise fur Medikamente.

Zweitens - die Besetzung von Ethikkommissionen: Wir wiinschen uns, dass auch Laien mit dabei sein
kénnten, denen, wie dem Patienten, auch verstandlich gemacht werden muss, was da ablauft und

was da sein soll.

Drittens: Zu viel an Diagnose, zu frih und ohne Therapiemdglichkeit, das ist bei Alzheimer das Prob-
lem. Das misste Straftatbestand sein; es sei denn, es stellt sich jemand freiwillig zu Forschungszwe-

cken zur Verfligung.

Viertens: Falscher Umgang mit dementen Menschen. Sedierung und Fixierung, das ist Verletzung der
Menschenrechte und Menschenwirde. Ich denke, das musste ebenfalls Straftatbestand sein. Heute
ist es so0, dass Richter in die Heime kommen und die Sedierung genehmigen, wenn man nicht in der
Lage ist, finanziell oder personell mit diesen Menschen angemessen umzugehen. Ein langerer Antrag,
der einzelnen Regierungsstellen auch vorliegt, betrifft die Sonderstufe fiir demente Menschen in der
Pflegeversicherung, dass nicht jedem Heim etwas gegeben wird, sondern nur den Heimen, die wirk-

lich die Menschen leben lassen.

Kann die Politik dazu etwas leisten? Strafverfolgung in solchen Fallen, ist das wirklich méglich? For-
schung, Wirtschaft, wirtschaftlich zu fuhrende Krankenh&user - ein Bereich, der sich verselbstandigt
hat? Wie viel Kraft haben Sie eigentlich noch in der Politik? Jeder Verein und jedes Kuratorium kann
Preise verleihen. Fiur eine Forschungsliquor-Untersuchung an dementen Mensch ist ein Preis verlie-
hen worden von der Hirnliga. Sie kdnnen nichts dagegen tun. Die Hirnliga gibt es, sie verleiht Preise

fir das, was sie fir sinnvoll halt.

Dann noch Anmerkungen zur Gesetzgebung: Fur Beschadigungen von Sachen ist meines Wissens

ein weitaus héheres Strafmal} als fur Verletzung und Tétung von Menschen vorgesehen. Wenn Sie in
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eine Sparkasse einbrechen und eine Million Mark stehlen, kénnen Sie hdher bestraft werden, als
wenn Sie Menschen schlagen oder gewalttatig auf sie zugehen. Das Né&chste ist jetzt aus meinem
Beruf. Ich weil3 nicht, ob es sinnvoll ist, aber Bildungsprogramm habe ich mir interfraktionell vorge-
stellt, damit nicht nach einer Legislaturperiode genau das entgegengesetzte Bildungsprogramm ver-

folgt werden muss.

Das Néchste bezieht sich auf notwendige Forschungskritik. Recht auf Forschung? Ja, aber dem Men-
schenrecht, der Wirde des Menschen - Grundgesetz Artikel 1 Absatz 1 - untergeordnet. Die Frage ist,
wie dies in Alters- und Bildungsschichten zu vermitteln sein wird. Zum Bildungsauftrag des 6ffentlich-
rechtlichen Fernsehens habe ich schon etwas gesagt, und da habe ich wirklich den Eindruck, dass

dieser nicht genug wahrgenommen wird.

Jetzt kommt in meinem eigenen Interesse noch ein Punkt - Starkung der unabhangigen Selbsthilfe-
bewegung. Herr Dr. Wodarg, Sie hatten berechtigte Kritik an der Selbsthilfebewegung gelbt, dass sie
von Pharmafirmen gesponsert sei und Gelder von irgendwoher bekomme. Wenn Sie das wissen, wa-
rum gibt die Regierung Geld daftir? Warum wird nicht gesagt, da ist es ganz klar, die kénnen ihr Geld
woanders herbekommen, die wollen ihr Geld auch daher bekommen. Warum wird nicht Selbsthilfebe-

wegung geférdert, die versucht, unabhangig zu sein, die unabhéngig ist?

Vorsitzende: Wir machen jetzt eine kurze Antwortrunde. Herr Prof. Dr. Geisler, Sie fangen an und

dann der Reihe nach.

Sachverstandiger Prof. Dr. Geisler: Es wurde die mangelnde Ausbildung in der arztlichen Kommu-
nikation genannt. Sie sprechen mir da absolut und vollkommen aus der Seele. Ich habe es immer
wieder erlebt als Klinik-Chef, wie junge Kolleginnen und Kollegen vom Studium kommen, guten Wil-
lens, aber eigentlich emotional Analphabeten sind und nicht einmal die Grundziige einer Kommunika-
tion beherrschen. Das war fuir mich auch der Grund, ein Buch zu schreiben: ,Arzt und Patient - Begeg-
nung im Gesprach*“. Hier ist ein unendlicher Nachholbedarf. Ich pflichte Ihnen bei, dass das einfach in

die Ausbildung des jungen Arztes hineinstrukturiert werden sollte.

Als zweiter Punkt wurde angesprochen, die ,Tante-Emma-Praxis" ist tot. Ich habe hier versucht, an
den Defiziten die Forderung aufzuzeigen. Vielleicht sollte man auch einen gewissen Blick dafiir haben,
dass der Arzt heute auf der Mikroebene ein unheimlich fremdbestimmtes Wesen ist. Er hat die Bud-
getierung als ein Korsett vor sich, er hat den Regress im Rucken, er wird letzten Endes in dieser Ge-
sellschaft mehr und mehr zu einer kundenorientierten Ausiibung seines Berufes erzogen. Das alles
fuhrt eben zu diesem Vertrauensverlust und zu diesen Problemen des Unbehaustseins, wenn man in
eine solche Praxis kommt. Das, was Sie sagten, Frau Vorsitzende, man sollte zum Arzt gehen kén-
nen, ohne Angst zu haben: Ich meine, man misste auch in einer vernetzten, hochtechnisierten und
mehr und mehr institutionalisierten Medizin versuchen, diesen wirklich uralten arztlichen Auftrag nicht
verkiimmern zu lassen. Ich glaube schon, dass das geht. Das ware also auch etwas, was mir ganz

aus dem Herzen gesprochen ist.
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Vorsitzende: Frau Prof. Dr. Degener bitte.

Sachverstandige Prof. Dr. Degener: Viele Themen, die hier angesprochen wurden, wie 1984-Medi-
zin, englische Verhaltnisse usw. sind tatsachlich auch die Themen, die uns in der Kommission bewe-
gen. Es ist in der Tat die Frage, welche Medizin wir wollen. Medizin fir wenige Durchschnittsmen-
schen oder scheinbare Durchschnittsmenschen, die in ein sogenanntes Managed-Care-Konzept, also
standardisierte Medizintherapie, passen, oder eine Medizin fur alle Menschen. Wir wissen, dass die
neue Medizin gerade fir behinderte Menschen Vor- und Nachteile bringt. Viele behinderte Menschen
verdanken der neuen Medizin ihr Leben. Aber wir wissen auch, dass durch die neue Medizin Behinde-
rung als Lebensweise zunehmend als Bedrohung formuliert wird. Hier meine ich insbesondere die
eugenischen Selektionsmechanismen der Pranataldiagnose oder Praimplantationsdiagnostik, wie das
ganz neu heil3t. Vielleicht kbnnen wir spater noch einmal dartber reden, was das im Einzelnen ist. Mir
ist klar geworden bei der Begegnung mit Bewohnern von Bethel, dass die herkémmliche Medizin den
behinderten Menschen immer noch nicht als normalen Durchschnittsbirger oder als normalen Mit-
menschen wahrnimmt. Viele Behinderte in Bethel haben wie Uberall keine freie Arztwahl. Viele behin-
derte Menschen wollen nicht zum Arzt gehen, weil sie vom Arzt nicht respektvoll behandelt werden,
sondern nach wie vor als Objekt, das geheilt und therapiert werden muss, koste es, was es wolle. Das
ist nicht nur die Erfahrung von vielen behinderten Menschen hier in Bethel, sondern ganz viele Men-
schen, die au3erhalb von Bethel behindert sind, erleben das genauso. Ich persénlich denke, solange
dieses einfache Arzt-Patient-Verhaltnis nicht eine Medizin ist, die den Menschenrechten verpflichtet ist
und die es auch so realisiert, dass behinderte Menschen als Patienten respektiert werden, kénnen wir
der neuen Medizin auch nicht trauen, was die Qualitatssicherung hinsichtlich der Anwendung der

neuen Technologien betrifft.

Vorsitzende: Herr Hiippe ist der Nachste.

Abgeordneter Hippe (CDU/CSU): Die ersten Fragen waren keine Fragen, sondern es waren Bei-
trage, zu denen ich nur sagen kann, wenn wir die schriftich bekommen kénnten, wére das gut. Bei der
Frage ,Werden noch alle Behinderten Zugang zu den Leistungen haben?* kann ich natirlich nur hof-
fen, dass wir es schaffen, dass jeder Zugang zu den Leistungen hat. Nur ist es im Moment in der Rea-
litat nicht ganz so. Ich denke einmal an den Bereich Wachkoma-Patienten. Da muss aus meiner Sicht
das Recht fur diese Patienten da sein, noch therapiert zu werden. In der sogenannten Phase F - fir
den, der sich dort auskennt - ist es zum Beispiel sehr schwierig, tberhaupt noch Therapie zu bekom-
men und auch die Kostenzusage zu erhalten. Was mir sehr wichtig war - was Frau Demski zum
Schluss sagte -, ist das Verhéltnis Therapie und Diagnostik. Ich glaube in der Tat, dass wir zu viel
Geld in Diagnostik speisen, ohne dass wir die Chance einer Heilung haben. Einige Themen wurden
gerade schon angesprochen. Ich war vor einigen Wochen bei der Medica. Wenn man feststellt, wie
viel fur Diagnostik ausgegeben wird, auch an Apparatur und auch an Méglichkeiten, dann steht das
nicht mehr im Verhdltnis zu dem, was eigentlich Auftrag der Medizin sein sollte. So ist mein Verstand-

nis, namlich zu heilen und zu lindern. Es wird h&aufig eben nur noch benutzt, um auszusondern. Da
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sollten wir das Geld sparen. Es darf nicht so sein, dass pradiktive Medizin inzwischen bedeutet, dass
man nicht das Leid lindert, sondern die angeblich Leidenden aussondert. Da kénnte man dieses Geld

besser in der Therapie einsetzen.

Ethikkommissionen - ich halte das fiir eine ganz wichtige Aufgabe, endlich einmal Ethikkommissionen
gesetzlich zu regeln. Im Moment ist es so, dass Ethikkommissionen wild zusammen gewdrfelt werden,
aulBer beim Arzneimittelrecht. Und dass haufig die Leute dort drin sitzen, die selbst ein Interesse
daran haben, dass bestimmte Forschungsergebnisse erarbeitet werden. Es ist in der Tat sehr wichtig,
da eine Zusammensetzung zu finden, durch die auch die Patientenrechte entsprechend gewéhrleistet
sind und nicht eine Zusammensetzung derjenigen, die selber etwas wollen, es sich dann noch selber

zugestehen oder sich gegenseitig zugestehen.

Letzte Frage: Wie viel Kraft hat die Politik? Es wird schwierig, das gebe ich zu. Es gibt machtige Inte-
ressen. Es gibt nicht nur finanzielle Interessen von irgendwelchen Konzernen, sondern es ist auch die
Frage von Menschen, die sagen, es ist mir egal, woher irgend etwas kommt, ob dafiir Embryonen
geschaffen und getotet werden, Hauptsache ich Uberlebe. Das wird die ganze Frage immer schwieri-
ger machen. Es wird sie auch fiur Deutschland schwieriger machen, weil um uns herum die ganze
Diskussion gefuhrt wird von der Euthanasie Uber Praimplantationsdiagnostik bis hin zu Versuchen an
Nichteinwilligungsfahigen. Aber ich kann lhnen nur fir meine Person sagen, dass ich versuchen
werde - auch wenn alles um uns herum zusammenféllt -, dass wir doch diese Leitlinien, die ich fir

Menschenwirde fir notwendig halte, aufrechterhalten.

Vorsitzende: Herr Dr. Seifert.

Abgeordneter Dr. Seifert (PDS): Es ist hier so vieles angesprochen worden, dass ich meine Vorred-
nerinnen und Vorredner bewundere, dass sie sich so kurz fassen konnten. Ich will versuchen, es auch
so zu tun und mich auf die Punkte beschréanken, die noch nicht so angesprochen worden sind, weil ich
mich vielem anschlieRen kann, was bereits gesagt wurde. Zum Beispiel, was Sie zuletzt sagten - die
Selbsthilfeférderung. Das ist ein ganz wichtiger Punkt. Wenn wir wirklich wollen, dass Politik nicht von
ein paar Profis in Berlin oder sonst wo gemacht wird, sondern von den Menschen, dann sind die
Selbsthilfegruppen ein ganz wichtiges Instrument dafiir. Allerdings muss ich sagen, ich kenne keine
einzige Selbsthilfegruppe, die sich selber nicht als unabhangig, Gberparteilich und ansonsten als die
einzig wahre bezeichnet. Ich habe selber mehrere gegriindet, ich weil3 schon, wovon ich rede. Auch
diejenigen, die von Pharmakonzernen gesponsert werden, bekommen von den Pharmakonzernen
immer gesagt, ihr kénnt selbstverstandlich machen, was ihr wollt, ihr seid vollkommen unabhangig von
uns. Dennoch ist die Frage der Selbsthilfeférderung, die Sie, Frau Demski, aufgeworfen haben, ein
wirklich wichtiger Punkt. Wenn wir in diesem Lande nicht dazu kommen, dass Selbsthilfeorganisatio-
nen wenigstens so viel staatliche, nicht pharma- oder interessengeleitete Unterstiitzung bekommen,
dass sie wenigstens ihre Telefon- und Portokosten nicht selbst tragen missen, dass sie wenigstens
die Mdglichkeit haben, sich einmal im Jahr zu treffen und einen bestimmten Erfahrungsaustausch zu

machen, dann wird die Beteiligung von Menschen an der Entscheidungsfindung immer schwerer. Wir
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haben dafir Gesetze, es gibt den § 20 SGB V. Die gesetzlichen Krankenkassen stellen fir jeden Ver-
sicherten eine Mark pro Jahr ein, das ist fir Selbsthilfearbeit. Nur geben die Krankenkassen das Geld
nicht aus. Man kann Antrdge ohne Ende stellen, und sie werden mit fadenscheinigen Vorwanden ein-
fach nicht bewilligt. Das ist einfach eine Tatsache. Ich habe das erst vorige Woche im Bundestag an-
gesprochen, da gab es eine ausweichende Antwort. Wenigstens dort, wo bereits Gesetze da sind,
missen wir darauf dringen, dass sie umgesetzt werden. Ich sage: Selbsthilfearbeit ist eine der wich-
tigsten Unterstutzungen auch fir uns in der Enquete-Kommission, die wir wollen, dass der Gesetzge-
ber demnéchst Gesetze verabschiedet, durch die der Schutz von nicht einwilligungsfahigen Men-
schen, von Menschen, die sich auch sonst nicht so leicht wehren kénnen wie andere, die demzufolge
mehr gefahrdet sind als andere, zum Beispiel durch chronische Krankheiten oder &hnliches, gestérkt

wird. Also, Selbsthilfearbeit unbedingt unterstitzen.

Was Sie vorhin sagten: Preishindung fiir Medikamente, das wirde ich mir wiinschen, da ist sozusa-
gen die Marktwirtschaft davor. Ich mdchte auch noch sagen, das alleine wiirde es uns auch nicht brin-
gen. Wir missen schon dazu kommen, dass wir so etwas wie eine Positivliste haben, die dann Aus-
nahmen fir chronische Krankheiten erméglicht. Das muss natirlich sein, denn das Argument, dass
jemand ein ganz spezielles Medikament benétigt, was dann nicht auf dieser Positivliste steht, kenne
ich auch. Aber ich mochte noch etwas zu den Demenzkranken, sonstigen Menschen, auch Epilepti-
kern und dergleichen sagen. Demenzkranke sind zurzeit in der Politik richtig modern, ber Demente
zu reden ist richtiggehend Mode. Da geht es meistens darum, die muss man in die Pflegeversicherung
hereinbringen, fiir die muss endlich etwas getan werden. Dass demenzkranke Menschen und deren
Angehdrige nicht nur einmal in der Woche fiir einen Tag versorgt werden missen, sondern dass das
Krankheiten sind, die rund um die Uhr Anwesenheit verlangen, das muss in den Blick genommen
werden, wird aber leider zurzeit nicht gemacht. Hier ist in der Politik zurzeit ein Aktionismus, der mog-
licherweise eher schadet als niitzt. Wenn wir hier zu einer verniinftigen Regelung kommen wollen, die
am Ende nicht unter dem Sparzwang stehen darf, wenn wir hier wirklich etwas erreichen wollen - und
das muss allen klar sein -, ist das nicht zum Nulltarif zu haben. In den Einrichtungen, aber auch dort,
wo Menschen zu Hause ihr selbstbestimmtes Leben mit chronischen Krankheiten oder Behinderung
fuhren wollen, ist haufig einfach personelle Anwesenheit notwendig. Wenn das nicht bezahlt werden
kann, weil gesagt wird ,wir durfen nicht mehr Geld ausgeben, als wir bisher schon ausgeben®, wird
das nichts werden. Ich glaube, von Herrn Dr. Seidel ist hier das Beispiel angefuhrt worden mit dem
SGB IX, das es noch gar nicht gibt, von dem erst die Rede ist, dass dann Titanbrillen fir anfallskranke
Menschen nicht finanziert werden sollen. Das ist so ein Beispiel dafiir, dass nicht nur keine Verbesse-
rung vorgesehen ist, sondern dass regelrecht Verschlechterungen vorgesehen sind unter der Uber-
schrift ,Vereinheitlichung des Rehabilitationsrechts“. Das sind Dinge, auf die Sie uns Politikerinnen
und Politiker aufmerksam machen missen aus lhrer konkreten Erfahrung in der Praxis. Wenn so et-
was nicht ganz konkret gesagt wird, dann wird das als Erfolg dargestellt, weil man namlich Geld ge-
spart hat; in diesem Fall in der Sozialhilfe. Das kann wirklich nicht sein, das ist genau das Gegenteil

von dem, was wir wollen.

-14 -



. Enquete-Kommission ,Recht und Ethik der modernen Medizin*
Offentliche Dialogveranstaltung am 11. Dezember 2000 in Bielefeld

Die letzte Bemerkung, die ich machen mdchte: Unsere Uberschrift heit ja heute, wie man sich mo-
derne Medizin vorstellt. Ich muss sagen, je langer ich dartber nachdenke und je langer ich im Ge-
sundheitsausschuss - die Vorsitzende wies darauf hin, dass einige von uns auch im Gesundheitsaus-
schuss des Bundestages mitarbeiten - tatig bin, desto mehr habe ich die Angst, dass wir zu einer
Hightech-Medizin kommen, in der noch das Letzte, was an diagnostischen, therapeutischen und
sonstigen Dingen maoglich ist, bezahlt wird. Die Alltagsmedizin, das tagliche Gesprach mit dem Arzt,
dass der Hausarzt zu mir nach Hause kommt - es gab Zeiten, da war das so -, dass man vielleicht
eine Tasse Kaffee trinkt und er dabei seine Diagnose stellt, dass das immer weniger der Fall sein
wird, davor habe ich Angst. Ich bin der Meinung, wenn irgendwo investiert werden muss, dann in die-
sen breiten Mittelblock, in den Alltagsumgang zwischen Patienten und Arzten. Wenn wir in der aller-
héchsten Hightech-Medizin irgendwann einmal zu dem Punkt kommen, dass es vielleicht auch nicht
ganz unmenschlich ist, zu sterben - ich weil3, das ist eine ethische Frage -, dann haben wir vielleicht
einen groBeren Fortschritt erreicht, als wenn man diese Menschen noch ein halbes oder dreiviertel

Jahr am Leben erhélt.

Vorsitzende: Ich méchte die Runde mit kurzen Antworten derer, die jetzt nicht auf dem Podium sit-
zen, sondern an den Seiten, fortsetzen. Ich bitte allerdings um sehr kurze Stellungnahmen. Wir haben
noch weitere Wortmeldungen, die kdnnen wir dann noch in der gegebenen Zeit abwickeln. Frau Prof.
Dr. Schuchardt, Sie sind die Erste.

Abgeordnete Prof. Dr. Schuchardt (CDU/CSU): Vielen Dank, ich wirde gerne zu zwei Punkten et-
was sagen, dabei all das unterstiitzend, was Sie vorab gesagt haben. Ich selbst habe mich der Frage
Arzt-Patienten-Zusammenleben in meinem Buch ,Warum gerade ich...? - Leben lernen in Krisen* sehr
intensiv auseinandergesetzt. Und ich mdchte - gerade weil ich um die Not weil3, weil ich die vielen
Uber 6000 Lebensgeschichten seit 1900 bis zur Gegenwart analysiert habe - auch die andere Seite
der Medaille ansprechen: Sie haben hier in Bethel eine Heimvolkshochschule, den Lindenhof. Sie
wissen, die Angebote sind da und Sie wissen leider auch wie oft die Kurse nicht angenommen
werden. Stimmt es? Ja, Sie nicken — das bedeutet Zustimmung! Ich wollte jetzt nur das Faktum

aufzeigen. Es ist ein Angebot da, aber es auch anzunehmen bedarf vieler eigener Initiativen.

Sie haben hier in Bethel die Patmos-Schule, es gibt Lehrerfortbildungs-Angebote, aber wer nimmt sie
an? So mdchte ich fur den arztlichen Bereich Analoges sagen, Sie haben einerseits Recht, und den-
noch gibt es im &rztlichen Bereich - vorbildlich in der Bundesrepublik - das Klinische Seelsorge-
Training, Clinical Pastoral Training, das sogenannte CPT, es kommt aus den Niederlanden von
ZEESTRAAT, als herausragendes Ausbildungs-Angebot. Das bedeutet aber, dass man Anteile seiner
Ferien einsetzen muss, um das Angebot auch in Anspruch zu nehmen. Kiibler-Ross hat tber Leben
lernen an der Grenze vieles angeboten und angeregt. Aber fiir die Studierenden - zwei meiner mir
anvertrauten Kinder studieren Medizin - ist es noch immer nicht das Pflicht-Angebot, man muss es

zusatzlich machen. So wollte ich auf diese Diskrepanz hinweisen.
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Es gibt ein solches Angebot; aber sich einer solchen Ausbildung der kommunikativen Kompetenz, der
Interaktionsanalyse zu stellen, bedeutet sehr viel eigene Disziplin und sehr viel Zeit, die man sich
neben dem Pflicht- bzw. Grundstandard selbst abverlangen muss, und dazu sind auch nicht alle
bereit. Ich wollte das auch einmal gesagt haben verbunden mit dem Namen ZEESTRAAT; und
schliellich gibt es den ersten Lehrstuhl fiir Medizinische Ethik auch in den Niederlanden -
Grindungsrektor Paul Sporken -, wir haben oft zusammen Veranstaltungen gemacht. Ich fasse
zusammen: Alle sagen, wenn es darauf ankommt, ja, wir wollen diese Kommunikations-Analysen zur
Verbesserung des Arzt-Patienten-Verhaltnis systematisch machen, analog den Niederlanden séhe die
Prufung dann so aus, dass man Teile des Staatsexamens als sogenannte Fall-Analyse vorlegt: Die
Begleitung eines betroffenen Patienten wird Uber einen langeren Zeitraum im Video dokumentiert und
selbstkritisch - analog dem Clinical Pastoral Training - analysiert. Das bedeutet dann aber auch eine

hohe eigene Bereitschaft, sich selbst zu stellen.

Das Letzte waren die Medien, die Sie angesprochen haben. Da mdchte ich sehr deutlich sagen - Sie
sagten so nett, zwei von uns sind in irgendwelchen Fernsehsendern: Nein, es ist ganz anders. Wir
wissen, die vierte Macht im Staat sind die Medien. Wir Politiker haben weit weniger Macht als die Me-
dien. Jeder sagt, egal welche Regierung dran ist: ,Soll der Bundeskanzler doch einmal hingehen und
sagen, was Sache ist." Der aber muss - genau wie jeder andere auch - auf die Sendezeit, die
Modalitaten u. a. achten. Wenn Sie dann noch sehen, dass in den Zeitungen immer ,, Giberparteilich,
unabhéngig" steht, und wenn Sie dann recherchieren und tiefer nachschauen - wir sind gerade an
einer solchen Analyse, ich gehe hier nicht ins Detail -, wie die finanziellen Anteile an Medien, offenbar
von vielen unerkannt, verteilt sind, dann wirden Sie zutiefst erschrocken sein. Wir haben nicht die un-
abhangigen Medien, sondern wir haben Medien, die in festen finanziellen Handen sind, also abhéngig:

Wer die héchsten Finanzen hat, kann sich auch Anteile kaufen. Danke.

Sachverstandiger Prof. Dr. Tanner: Ich méchte kurz zwei Stichpunkte aufnehmen. Die Allokations-
problematik ist angesprochen worden und das Stichwort ,englische Verhdaltnisse" ist genannt worden.
Ich bitte zunachst einmal darum, die englischen Verhéltnisse nicht nur zu denunzieren. Es gibt in
England auch fir die Arzte eine Rechenschaftspflicht, nicht alles, was man automatisch machen kann,
sofort zu machen, sondern sehr sorgféltig zu schauen - natirlich um Kosten zu sparen. Was man aber
auch dazu sagen muss, wir haben in Deutschland noch keine englischen Verhéltnisse. Die Bundes-
arztekammer hat einen Diskussionsprozess angestoRen Uber Allokations- und Rationierungsprob-
leme. Ich glaube, wir sollten auch alle ehrlich sagen, dass wir in den letzten Jahren einen enormen
Zuwachs auch des Gesamtaufwandes im medizinischen Bereich erlebt haben. Zugleich missen wir
sagen, dass nicht mehr alles finanziert werden kann, was vielleicht an allen Stellen wiinschbar ist. Wie
wir aus diesem Dilemma herauskommen, darauf weil3 im Augenblick wohl niemand eine Antwort. Wir
sollten da nicht mit Verdachtigungen und Denunziationen arbeiten, das wére an dieser Stelle meine
Bitte. Wir haben auch eine schleichende Abwanderung aus dem Finanzierungssystem: Alles, was in
die Schwarzarbeit geht und vergleichbare Dinge, der Anteil wird immer gréRer, das heil3t, die Men-

schen tragen die hohen Lohnnebenkosten nicht mehr mit. Das ist insgesamt eine Frage fur die Legiti-
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mation des Systems. Wir kénnten es uns politisch zwar vorstellen, dass man mehr Geld zur Verfi-

gung stellt, nur, es wird nicht mehr mitgetragen.

Zur Allokationsproblematik gerade im Bereich Diakonie will ich nur sagen: Das Diakonische Werk hat
eine Studie in den eigenen Einrichtungen gemacht. Auch da muss man sagen - ein erstes Material ist
in diesem Jahr kurz vorgestellt worden -, es gibt auch im Bereich der Diakonie Uber- und Unterversor-
gung nebeneinander. Das heildt, es sind Probleme auf der Fein- oder Mikrosteuerung in einzelnen
Einrichtungen. Wir wissen aber auch, dass es jetzt schon in diakonischen Einrichtungen viel impli-
zierte Rationierung gibt, die man nicht offen so nennt. Als der Prozess vom Diakonischen Werk in
Gang gebracht wurde, als in einigen Einrichtungen angefragt wurde, benennt uns, wo es Probleme
gibt, da war im Bereich der Diakonie eine enorme Zurtickhaltung; keiner wollte Dinge offen benennen,
nach dem Motto ,wir sind doch nicht so dumm und nennen das"“. Ich sage das deswegen, weil im Um-
gang mit diesen schwierigen Problemen Ehrlichkeit ein Grundgebot ist, ein ganz einfaches ethisches
Gebot. Aber es ist wahnsinnig schwer zu realisieren, offen zu sagen, wo die Probleme in der Mikro-
justierung stecken und dann die Daten auch offen auf den Tisch zu legen. Nur so werden wir weiter-
kommen und nicht tber groRe Systemdiskussionen an diesem Punkt. Ich sage es noch einmal, wir

stehen am Anfang einer schwierigen Diskussion.

Meine zweite kurze Bemerkung bezieht sich auf das Stichwort ,Ethikkommissionen* und bezieht sich
eigentlich auch mehr quer Uber den Tisch auf Herrn Hippe. Herr Hippe, ich méchte Sie doch bitten,
solche pauschalen Urteile Uber Ethikkommissionen nicht zu vertreten. lhre Formulierung war: ,Dort
sitzen nur Leute, die eigene Interessen haben“. Die Ethikkommissionen sind eines der wenigen In-
strumente, die wir schon institutionalisiert haben, um mit diesem schwierigen Problem umzugehen. Ich
bin weit davon entfernt zu sagen, es ist eine Losung. Aber sie sind weitgehend nach einem Schliissel
zusammengesetzt, und da wird unter schwierigen Bedingungen versucht, Arbeit zu machen. Bitte

keine so pauschalen Denunziationen dieser Arbeit, wie sie gemacht wurden. Danke.

Abgeordnete Kithn-Mengel (SPD): Ich beziehe mich auf die Forderung einiger Diskussionsteilneh-
mer und -teilnehmerinnen nach dem Eingebundensein von behinderten Menschen und Patienten und
Patientinnen; das kdnnen wir alle nur unterstiitzen. Die Frage ist, wie das geschieht und wie wir das
auf eine breitere Basis stellen. Gerade angesichts einer Medizin, die sehr vielschichtig ist, wenig
durchschaubar und hochtechnologisch in ihren Ausformungen - ich greife auch auf, was Herr Prof. Dr.
Tanner gesagt hat -, die auch gepragt ist von Mal3hahmen, die Uberflissig sind bei gleichzeitig beste-
hender Unterversorgung in anderen Bereichen, etwa bei chronisch Kranken und bei bestehender
Fehlversorgung. Unter all diesen Aspekten ist es wichtig, dass wir Patienten und Patientinnen starken,
die sich dann besser informiert und selbstbewusster im System bewegen kdnnen. Wir haben daher in
der Gesundheitsreform die Patientenrechte und auch die Selbsthilfe gestarkt. Ich gebe, wenn ich das
sage, sofort zu, dass es wirklich nur ein Anfang war. Herr Kollege Dr. Seifert hat auch Recht, dass die
Umsetzung noch an vielen Stellen Fragen offen lasst und auch zu kritisieren ist. Aber wir haben diese

wichtigen Elemente erstmals installiert und damit zu einem Thema gemacht.
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Richtig ist aber auch, dass die Krankenkassen, die Spitzenverbénde sich noch schwer tun in der Defi-
nition ,was ist die richtige Patienten- und Patientinnenvertretung?“ Dass wir da auch sehr aufpassen
missen, dass nicht fremdfinanzierte Patientenorganisationen fiir sich in Anspruch nehmen, unabhan-
gige Patienten- und Patientinnenberatungen zu machen. Da mussen wir Politikerinnen und Politiker
schon aufmerksam diese Prozesse begleiten. Falsch ist aber - was gesagt wurde -, dass diese Orga-
nisationen Geld von der Regierung bekommen. Das ist nicht richtig. Aber aufmerksam zu schauen,
wer hier unabhangige Verbraucher-, Patienten- und Patientinnenorganisation ist, das mussen wir im
Auge behalten. Wir haben uns auch vorgenommen, Patientenrechte zu starken. Da wird auch dem-
nachst sozusagen eine Ausschreibung stattfinden und das ist sicherlich zu begriifRen, wenn auch nur
als ein Anfang. Die Selbsthilfe bekommt pro Jahr pro Versichertem eine Mark. Das ist richtig. Ich habe
auch gehort, dass nicht in allen Regionen diese Mark ausgeschopft wird; darum haben wir uns zu
kiimmern. Trotzdem wirde ich sagen, diese beiden Elemente sind im Gesundheitssystem installiert

und damit ist ein wichtiger Schritt fur die Starkung der Patienten und Patientinnen gemacht.

Abgeordneter Dr. Wodarg (SPD): Ich denke, wir haben hier eines noch nicht angesprochen, was
aber unbedingt in eine solche Diskussion gehdrt, besonders dann, wenn es um Versorgungsgerech-
tigkeit geht, wenn es darum geht, dass Patientenselbsthilfe Geld beansprucht fir die Erkrankung A
und eine andere Patientenselbsthilfe fir die Erkrankung B. Die stehen manchmal gegeneinander.
Wenn das Geld begrenzt ist, kann es schon dadurch Konflikte geben. Da muss es eine verninftige
Lésung, einen Dialog, eine Ebene geben, wo geklart wird, wo das Geld hingehen kann. Dass wir in
Deutschland relativ viel Geld fur Gesundheit ausgeben, das kann man im internationalen Vergleich
sehr schon sehen; viel mehr als skandinavische Staaten, viel mehr als England, viel mehr als andere
Staaten in Europa, noch nicht ganz so viel wie die Vereinigten Staaten, aber daran kann man auch
sehen, dass das viele Geldausgeben nicht das Alleinige ist. In den Vereinigten Staaten wird sehr viel
mehr Geld ausgegeben als woanders, und es ist ein groRer Teil der Bevdlkerung ohne jede Versor-

gung. Das kann nicht das Ziel sein. Also, Geld ausgeben allein ist nicht der Mal3stab.

Wir haben ein System, wo diejenigen, die sich zusammentun, sagen, ,wir passen aufeinander auf, wir
bilden eine Solidargemeinschaft‘, wo der Staat sagt, ,wir geben Euch dafur die Rahmenbedingungen,
aber wir sagen nicht, was Ihr bekommen sollt, sondern einigt Ihr Euch®. Da haben wir die Gremien der
Selbstverwaltung, und die halten wir eigentlich hoch, die haben bisher alle Regierungen Uberdauert.
Nun ist es so, dass das zurzeit schwierig ist, weil es starke Interessen gibt, dieses System der Selbst-
regulation, der Selbstverwaltung ,aufzuknacken®, weil man mit Gesundheit sehr viel Geld verdienen
kann. Es sind eben Pharmakonzerne, es sind industrielle Interessen, die haufig dahinter stehen. Aber
auch Versicherungsinteressen, die sagen, warum soll das als Solidargemeinschaft weiter existieren,
kénnen wir das nicht als Krankenversicherung weitermachen, als Aktiengesellschaft. Wir haben die
Telekom auch als Aktiengesellschaft, die war friher auch einmal staatlich; warum nicht die AOK-AG?
Das sind zurzeit die Strémungen, mit denen wir in der Politik zu tun haben. Ich méchte Sie auf eines
aufmerksam machen: Die Krankenkassen, die Solidargemeinschaften stehen im Wettbewerb. Dass

Solidargemeinschaften im Wettbewerb stehen, ist an sich pervers. Das kann eigentlich nicht angehen.
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Das ist ein Systemfehler, den wir haben. Der Vorwand war damals, die missen professionalisiert wer-
den, jetzt sind sie professionell - reichlich, aber leider nicht in der richtigen Richtung -, weil sie versu-

chen, sich gegenseitig die guten Risiken abzujagen. Das ist entsolidarisierend.

Ich méchte Sie auf eines aufmerksam machen, und wir werden uns in der Enquete-Kommission auch
damit befassen: Die Tatsache, dass man das individuelle Morbiditatsrisiko immer besser abschatzen
kann, zum Beispiel durch Gentests, das macht nattrlich auch den Versicherungen Appetit. Das fihrt
dazu, dass man versucht, mdglichst diejenigen zu versichern, die ein geringes Risiko haben. Wenn
wir jetzt auch bei der Solidargemeinschaft, bei der gesetzlichen Krankenversicherung den sogenann-
ten Risikostrukturausgleich in Berlin diskutieren - und das tun wir zurzeit -, dann gibt es von dort
Stimmen, die sagen, ,ja, das muss gerecht sein, dass nicht die eine Krankenkasse die Kranken hat
und die andere nur die Gesunden, deshalb muss die eine Kasse der anderen etwas abgeben“. Das ist
ja der Risikostrukturausgleich. Mit diesem Argument versucht man jetzt, das individuelle Krankheitsri-
siko der einzelnen Versicherten abzuschéatzen, damit die Krankenkassen auch im Wettbewerb weiter-
hin bestehen konnen. ,Der Wettbewerb, der muss auf alle Falle bestehen“ - so heifdt es, damit es
dann gerecht zugeht. Das heif3t, auf diesem Umweg kommt jetzt das individuelle Morbiditatsrisiko, das
uns in einer Solidargemeinschaft gar nicht zu interessieren hat. Wir tragen es gemeinsam, so war es
jedenfalls bisher. Das soll jetzt abgeldst werden durch ein versicherungsmathematisches Modell, wel-
ches das Krankheitsrisiko jedes Einzelnen beriicksichtigt. Daher wird es notwendig, dass man, wenn
man chronisch krank ist, dieses Krankheitsrisiko kennt und nennt. Das ist das Werkzeug dazu, dass
sich diese Gesellschaft entsolidarisiert. Ich sage das hier in diesem Zusammenhang, und es ist der
Schlissel fur viele dieser Diskussionen, weil das etwas ist, was in den néachsten Monaten auf uns alle

zukommt.

Wenn es in Deutschland eine Burgerinitiative geben sollte, dann meiner Meinung nach diejenige, die
sich dagegen wehrt, dass wir das individuelle Krankheitsrisiko zum Malfl3stab fur die Solidargemein-
schaften machen. Das ist todlich und fihrt in amerikanische Verhaltnisse. Das ist das, was Versiche-
rungsgesellschaften brauchen, um diesen Markt der Solidargemeinschaft zu erschlieen, um aus der
Solidargemeinschaft eine Aktiengesellschaft zu machen. Ich sage das hier sehr provozierend und
Uberspitzt, und es ist auch so nicht die Meinung meiner Partei. Innerhalb der SPD - das ist der Flugel,
der lhnen gegeniber sitzt, es ist hier ein bisschen aufgeteilt, obwohl hier Sachverstandige und Politi-
ker durcheinander sitzen -, ist es so, dass das Thema in der Partei nicht ausdiskutiert ist, es werden
Gutachten gemacht. Aber als Mitglied der Enquete-Kommission und als jemand der weif3, was in Zu-
kunft an Risikoabschatzung mdglich sein wird, wenn wir an die Gentests denken, kann ich hier nur
warnen und auch politisch sensibilisieren und sagen ,liebe Solidargemeinschaft, lass das nicht mit Dir

machen®.

Vorsitzende: Meine Damen und Herren, vorhin hatte ich keine einzige Wortmeldung aus dem Publi-
kum, jetzt habe ich einen ganzen Stol3 Wortmeldungen. Wenn Sie sich an das halten, was Sie aufge-
schrieben haben, werden wir alles schaffen. Dann werde ich Herrn Prof. Dr. Geisler das Schlusswort

geben. Herr Dr. Strunz, bitte.
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Herr Dr. Strunz (LAG Selbsthilfe Behinderter): Vielen Dank. Ich bin Geschaftsfihrer der Landesar-
beitsgemeinschaft Selbsthilfe Behinderter Nordrhein-Westfalen. Wir haben 84 Verbande Behinderter
und chronisch Kranker als Mitglieder in NRW. Ich wollte etwas zum Verhéltnis Arzt-Patient sagen, weil
mir das aus unserer Sicht als ein ganz wichtiges Stichwort erscheint. Dazu ist einiges gesagt worden,
ich moéchte es trotzdem noch einmal aufgreifen. Ich glaube, dass sich am Verhaltnis Arzt-Patient tat-
sachlich zeigen wird, was moderne Medizin ist, Sie haben es angesprochen, Herr Prof. Dr. Geisler.
Ich méchte das noch einmal ausdriicklich unterstreichen. In dieser Allgemeinheit wird das sicherlich
von jedem hier unterstitzt. Die Frage ist, wie sieht das nachher konkret aus? Deshalb auch meine
Frage: Welche konkreten Vorstellungen haben die Mitglieder der Enquete-Kommission zur Verbesse-
rung des Verhdltnisses Arzt-Patient? Aus unserer Sicht sind zwei Ebenen zu unterscheiden. Einmal
natdrlich die individuelle Ebene. Was die Patientenseite angeht, kbnnen wir als Selbsthilfeorganisation
durch Aufklarung und Information eine Menge dazu beitragen; was die arztliche Seite angeht, kénnen
die Arztekammern und die verfasste Arzteschaft eine Menge dazu tun, um das Ungleichgewicht der
Informationen im Verhaltnis Arzt-Patient aufzuheben. Es ist immer noch - trotz zugegebener Verande-
rungen - ein Ungleichgewicht. Dieser haufig zitierte benevolente Paternalismus ist immer noch nicht
ganz vom Tisch. Der spielt auch heute noch eine grol3e Rolle zwischen Arzt und Patient. Wenn man
sich vor Augen fiihrt - ich weiR wovon ich rede, weil meine Frau selber Arztin ist -, wie die Weiterbil-
dung der niedergelassenen Arzte aussieht: Ein GroRteil der Weiterbildung wird von der Pharmain-
dustrie gesponsert. Die Weiterbildungen werden nicht nur danach ausgesucht, was das fur interes-
sante Themen sind, sondern auch wie gut das Essen ist, was geboten wird, wo das stattfindet usw.
Ich will das nicht Gbertreiben, aber es spielt auch eine Rolle. Wenn diese Weiterbildung in andere
Héande kdme, dann wirden die Schwerpunkte auch anders gesetzt. Mir kann niemand erzahlen, dass
der vortragende Arzt bei einer solchen Weiterbildung, der von einer Pharmafirma gesponsert wird und
zum Beispiel ein neues Medikament zur Alzheimer-Krankheit vorstellt, sich voéllig unabhangig von der
Pharmafirma in seinem Vortrag bewegen kann. Das ware wichtig, dass in Richtung Weiterbildung der
Arzte auch etwas gemacht wird, eine andere Schwerpunktsetzung und vielleicht auch, dass sich an-

dere Gremien verstarkt um das Thema Weiterbildung der Arzte kiimmern.

Dann zur zweiten Ebene: Neben der individuellen Ebene gibt es die gesellschaftliche Ebene. Da
kommt das zum Tragen, was Herr Dr. Seifert eben angesprochen hat, namlich die Starke der Selbst-
hilfe. Es wird auch hier von vielen unterstiitzt, dass die Selbsthilfe eine besondere Bedeutung hat; ich
meine die Selbsthilfe Behinderter und chronisch Kranker. Trotzdem ist die Charta der Patientenrechte
verabschiedet worden, ohne dass die gréf3ten Patientenorganisationen beteiligt worden sind. Erst auf
Druck sind Patientenorganisationen, und ich zahle die Behinderten und chronisch Kranken zu den
altesten Patientenorganisationen, in diese Arbeitsgruppe hineingekommen. Das muss man sich ein-
mal vorstellen. Es waren kleine Gruppen darin, die sich zwar das Etikett Patientenorganisationen ge-
geben hatten, die aber, was die Reprasentanz angeht, eine ganz geringe Rolle spielen. Da ist auch
auf Seiten der Abgeordneten noch ein Umdenken notwendig. Es wére darum zu bitten, dass die

Selbsthilfeorganisationen da auch starker beteiligt und angesprochen werden. Vielleicht ist das ja
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auch schon passiert. Ich méchte nachdricklich darum bitten, dass die Teilhabe der Patientenorgani-
sationen dann auch wirklich institutionalisiert wird. Vielleicht wird das ja mit dem § 65 b dann auch
einigermaf3en Wirklichkeit. Ich glaube namlich nicht, dass allein die Aufwertung der Verbraucherzen-
tralen im Bereich Patienteninformation dazu fuhren wird, dass es eine bessere Information fur Pati-
enten gibt. Die Selbsthilfe Behinderter und chronisch Kranker sagt eindeutig: Wir sind nicht nur unab-
hangig, sondern auch parteilich. Dieses ,parteilich” finde ich mindestens genau so wichtig, wie die viel

zitierte Unabhangigkeit. Vielen Dank.

Frau Schmieder: Wie sollen Medikamente erneuert werden, wenn die Gelder jedes Jahr gekiirzt
werden? Auch, wenn Arzte auf inr Budget schauen miissen, darf oder kann ich das Medikament noch
verschreiben, obwohl das Geld fast verbraucht ist? Dann eine Bemerkung zu Frau Prof. Dr. Schu-
chardt: Wie sollen Angebote von der VHS angenommen werden, wenn die Mitarbeiter fehlen? Viele
Bewohner mdchten zu den Kursen oder zur Heimvolkshochschule, aber sie kdnnen nicht, weil sie
begleitet werden missen und dafiir die Mitarbeiter fehlen, da die Stellen immer weiter gekirzt werden.
Immer wieder sind nur zwei Mitarbeiter bei den Wohngruppen, weil immer mehr gekirzt wird. Vielen,
die sich heutzutage selber teilweise helfen kénnen, wird oft gesagt: ,Da musst Du warten, bis Deine
Mitarbeiterin wieder da ist“. Nur, die ist entweder krank oder in Urlaub, und dann muss man ein paar

Wochen warten, bis diejenige wieder da ist.

Herr Springer (Evangelische Stiftung Volmarstein): Ich habe zwei kurze Fragen. Das eine ist die
Frage, die Sie selbst gestellt haben: Wie soll moderne Medizin aussehen? Kann die Medizin die
Technologie noch beherrschen oder beherrscht langst technologisches Denken die Medizin? Ich frage
das aus folgenden Griinden: Wir bemerken, dass Technologie eine Eigenmechanik hat, eigenes Ver-
sténdnis auch von Operationalisierung der Dinge, Machbarkeit aller Dinge, dass getan werden muss,
was gedacht wird usw. Wir stellen auch fest, dass die Technologie eine erheblich gréRere N&dhe zum
wirtschaftlichen Denken hat, wahrend die Medizin immer noch eine erhebliche Nahe - zumindest vom
Ethos her anthropologisch verankert - zu Geistes- und anderen Naturwissenschaften hat. Frage: Wel-
che Medizin wollen wir? Sie haben das Schlagwort Instrumentalisierung genannt, dass wir keine
Technologisierung in der Medizin bekommen oder aber Technik ganz anders verstehen wollen, ndm-
lich als im Dienst am Menschen stehend, im Dienst an der Schépfung stehend. Wir haben als Evan-
gelische Stiftung Volmarstein, wo ich meine Hauptarbeit habe, ein Forschungsinstitut Technologie-
Behindertenhilfe errichtet und haben dieses eben gedanklich von einer ganz anderen Herkunft, ném-
lich vom Menschen her gedacht, Technologie auch bis ins Modernste hinein. Wir arbeiten mit der
Fernuniversitdt Hagen am Punkt Robotik/Sensorik zusammen. Welche modernste Technologie kann
in den Dienst am Menschen gestellt werden, als Auftrag vom Menschen her, und nicht immer nur
Technologie als Abfallprodukt fir den Menschen nutzbar machen, wie die beriihmte Teflon-Pfanne,

die einstmals von der Raumfahrttechnik abfiel?

Meine zweite Frage war zu unserem medizinischen Denken. Lachen wir uns auf die Dauer doch welt-

weit fihrendes oder européisches Denken an? Oder haben wir in unserer Enquete-Kommission noch
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einen Garanten fir eine Tradition in Deutschland nach deutschen MaRstdben im Bezug auf eine
ganze Reihe von wichtigen Fragen? Etwa dann in der Definition: Was ist ein Embryo? Gilt hier lang-
sam aber sicher das englische Verstandnis oder haben wir es noch als Deutsche damit zu tun? Das
entscheidet dann namlich, ob ein Embryo in bestimmten Anfangsstadien nur einen Zellklumpen, nur
belebte Materie menschlichen Ursprungs oder sonst etwas darstellt oder ob es sich noch um einen
Menschen mit Menschenwirde handelt. Diese zwei Fragen habe ich seitens der Evangelischen Stif-
tung Volmarstein - auch eine Einrichtung der Diakonie in Westfalen -, aber auch als Bioethikbeauf-

tragter des Bundesverbandes evangelischer Behindertenhilfe gestellt. Ich danke lhnen.

Vorsitzende (liest Frage von Herrn Wellschmidt vor): Pflanzliche Medizin, die das Knochenmark
nicht angreift: Wir missen doch da hinkommen, dass die Chemie vollkommen wegfallt. Ich weil3, dass
das viel Geld kostet. Da muss ich Frau Dr. Carstens, der Ehefrau des frilheren Bundespréasidenten,

vollkommen Recht geben, die das auch fordert.

Frau Lowe (BIPE e.V.): Da die Selbsthilfeférderung jetzt schon so haufig angesprochen worden ist,
habe ich erst einmal die Frage, warum nicht gleich die Vorgabe gemacht worden ist, dass diese Mark
pro Versichertem einfach von den Kassen in einen gemeinsamen Topf gezahlt wird und aus diesem
Topf beantragt werden kann. Was jetzt entsteht, ohne dass es Vorgaben gibt, ist wirklich firchterlich.
Es ist ein Hin- und Hergeschiebe. Wir sind zum Beispiel als Verein, der Schulungen in einzelnen Bun-
deslandern ausrichtet, damit konfrontiert, dass wir hin- und hergeschoben werden. Wir sollen es bei
den drtlichen Krankenkassen beantragen, die in der Stadt des Bundeslandes, in der es ausgerichtet
wird, ansassig sind, wir sollen es bei den Landesverbadnden beantragen, wir sollen es beim Bundes-
verband beantragen, was sehr schwierig ist, der hat bereits im Méarz seine Gelder nach den vorhan-
denen Antrdgen bestellt. Wir werden damit konfrontiert, dass wir uns auch an die Kassen vor Ort
wenden sollen, wo unser Verein registriert ist. Das ist jammerschade, wenn wir in Nordrhein-Westfa-
len registriert sind und dort unsere Geschaftsstelle haben und eine Veranstaltung in Bayern machen.
Es wird immer vorausgesetzt, dass wir Dachverbande oder gleiche Strukturen wie die Krankenkassen
haben. Und wenn irgendetwas anders lauft, dann ist das schon sehr schwierig. Die Schlussfolgerung,
die wir daraus gezogen haben, ist, dass wir es auf allen Ebenen beantragen werden und die gegebe-
nenfalls abschldgigen Bescheide oder Hin- und Herschiebereien in den Zusténdigkeiten allesamt bei

der Aufsichtsbehérde abliefern werden, damit dann einfach klar wird, was da passiert.

Abgesehen davon argert es mich mafilos, dass wir einfach damit konfrontiert werden, dass die Gel-
der, die Ubrig sind, weil sie nicht beantragt worden sind, nicht mit in das nachste Haushaltsjahr ge-
nommen werden. Das geht nicht. Sie verfallen also. Ich habe die Einstellung, es ist per Gesetz festge-
schrieben, dass die Krankenkassen eine Mark pro Versichertem ausgeben missen. Ob sie wollen und
wie sie das machen, ist mir persénlich ziemlich egal. Sie miissen es, und ich erwarte, dass sie es tun.
Und wenn sie es nur auf dem Wege tun, dass sie an alle Antragsteller, denen sie schon Geld gegeben
haben, dann das restliche Geld anteilig verteilen. Aber es unter den Tisch fallen zu lassen, empfinde

ich als die komischste Mdglichkeit. Die andere Frage, die ich dazu habe: Es entstehen sehr viel mehr
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Verwaltungskosten, wir haben Portokosten ohne Ende. Wir mussten eigentlich allein wegen dieser
Sache schon gleich das Geld, das wir beantragen, dementsprechend erhéhen. Es ist immer damit

verbunden, Informationsmaterial zu verschicken. Das ist nicht wenig und sehr teuer.

Um noch auf das Thema Medizin zu sprechen zu kommen: Was mich immer sehr irritiert, ist - wie Sie
auch schon sagten -, dass unsinnig viel Geld fur Diagnostik ausgegeben wird. Was mich immer wie-
der argert, ist, dass wir standig damit konfrontiert werden, dass bestimmte Krankheitsbhilder einfach
wegfallen sollen. Dabei ist nicht egal, mit welchen Mitteln eine Krankheit behandelt wird, sondern es
steht fest: mit Medikamenten. Wir erleben in Selbsthilfegruppen, dass wir mit Gesprachen sehr viel
mehr erreichen kénnen als mit manchen Medikamenten; dass wir mit Gesprachen verhindern kdnnen,
dass zum Beispiel Leute eine Psychose bekommen und in die Klinik missen. Auch in der Klinik ist es
das Wichtigste, die Psychose weg zu bekommen, und sie nicht zu durchleben. Wir werden von Fach-
leuten damit konfrontiert, dass sie es vehement ablehnen, wenn wir zum Beispiel schauen, warum
jemand eine Psychose hat. Das ist ein Ansatz, den man nicht haben darf. Mich wundert es dann nicht,

wenn in der Therapie nicht viel passiert und auch in der Psychiatrie nicht. Danke.

Vorsitzende: Dazu passt vielleicht eine Mitteilung, die anonym abgegeben wurde, die ich aber trotz-
dem vorlesen will: ,In meiner ersten Psychose wurde ich schwanger. Gegen meinen Willen wurde ich
in die Psychiatrie Giltersloh eingewiesen und zwangsmedikamentiert; fixiert an das Bett, denn es wa-
ren nicht genug Pfleger da, um mit mir an die frische Luft zu gehen. Ich wollte nicht eingesperrt sein,
das war alles. Die Psychiatrie hat mir damals den Glauben an meine Schwangerschaft geraubt. Ein
Schwangerschaftstest ist negativ ausgefallen. In der frihen Schwangerschaft ist so etwas mdglich.
Nach acht Wochen, nachdem der gerichtliche Beschluss abgelaufen war, wurde ich auf eigenen
Waunsch entlassen und habe die Medikamente abgesetzt. Zwei Wochen spéter liel3 ich einen erneuten
Schwangerschaftstest durchfiihren. Ich befand mich in der 14. Schwangerschaftswoche. Unsere
Tochter ist nun zwei Jahre alt. Doch meine Schwangerschaft wurde fir mich durch die Psychiatrie

zum Albtraum. Warum wurde mir nicht geglaubt?*

Herr Schéfer (Pfarrer): Zum Thema medizinische Forschung und Lehre: Da gibt es ein Softwarepro-
dukt mit dem Titel “Voxel Man“, die 3D-Darstellung einer menschlichen Person. Samtliche Organe
usw., wunderbares Produkt, weil dieser Verstorbene auch kerngesund war zum Zeitpunkt seines To-
des. Das Produkt wird jetzt auf dem Markt beim Springer Verlag angeboten; nur der kleine Schoén-
heitsfehler, der Betroffene ist vor ein paar Jahren in den USA durch die Giftspritze hingerichtet wor-
den. Jetzt ist die Frage, man kann davon profitieren, auch in anderen medizinischen Bereichen, aber

wie lasst sich so etwas auch verhindern, dass davon profitiert wird?

Herr Hackenberg: Meine Frage ist: Wann tritt endlich der Referentenentwurf in Kraft?

Vorsitzende: Sie meinen sicherlich SGB IX. Ich wirde Ihnen empfehlen, sich in der Pause an Frau

Kihn-Mengel zu wenden, die wird dartiber besser Bescheid wissen.
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Frau Gottlicher: Ich bin Epileptikerin und habe Anfalle. Im Namen aller Behinderten wollte ich fragen,
ob Sie auch Sport férdern; dass man im Alltag auch an Rennen oder Wettbewerben teilnehmen kann,

und dass dies fiir Behinderte mehr geférdert wird?

Frau Schneider: Ich habe folgendes Problem: Ich habe vor vielen Jahren einen Hoérsturz gehabt, ich
bin Patientin und kann also jetzt die Kosten von 2.769,-- DM selber tragen. Ich frage mich nur, wenn
uns die Werkstéatten wegen Krankheit so gut versichern, wieso wir dann trotzdem noch die Kosten

zahlen diurfen von dem bisschen, was wir haben. Da kann doch etwas nicht stimmen.

Vorsitzende: Ich wirde auch hier empfehlen, dass Sie sich noch einmal mit den Mitgliedern des Ge-
sundheitsausschusses, die hier anwesend sind, in Verbindung setzen. Jetzt hat Herr Prof. Dr. Geisler

das Schlusswort.

Sachverstandiger Prof. Dr. Geisler: Danke fir die Zuweisung dieser unlésbaren Aufgabe. Ein ame-
rikanischer Politiker, der eine Wabhl verloren hatte, fragte hinterher: ,Wie kann man das Vertrauen der
Wabhler wiedergewinnen, wie leicht ist das?". Es wurde ihm gesagt: ,So leicht, wie Zahncreme wieder
in die Tube zu bekommen®”. Ich denke, in der Medizin ist die Tube jetzt halb ausgepresst und vielleicht
haben wir noch eine Chance der Ruckflllung. Vielleicht lassen Sie mich einen etwas provokativen
Satz an den Anfang stellen. Jede Gesellschaft hat die Medizin, die sie verdient. Das ist ein zirkulares
Phanomen, Gber das man nachdenken muss; genauso wie es auch sehr viel Wahrheit enthélt, dass
jeder Arzt die Patienten hat, die er verdient und umgekehrt. Das heif3t, es wird kein guter Lésungsan-
satz sein, Probleme wie in einer Art Verschiebebahnhof bestimmten Gruppen isoliert zuzuschieben.
Das kann nicht zu einem gescheiten Lésungsansatz fuhren. Ich will versuchen, das aufzugreifen, was
mehrheitlich hier als Problem artikuliert wurde - eine tiefgreifende Stérung der Arzt-Patienten-Bezie-
hung. Hier wurde auch wirklich deutlich, dass es vor allem ein Defizit an qualifizierter Kommunikation
gibt. Das hat etwas mit dem Selbstverstandnis von Arzt und Patienten zu tun. Ich glaube, dass hier
eine grolRe Aufgabe der Ausbildung der Arzte vor uns oder vor einer entsprechenden Regelung liegt,
die wegkommen muss von einer rein naturwissenschaftlichen Orientierung dieser Ausbildung, die
Elemente des Verstehens und des Begreifens des Menschen hineinbringen muss, die zumindest eine
Basis fiir eine Gespréachsfiihrung beinhalten muss. Ich sage immer, jeder Gebrauchtwagenhéndler hat
mehr Tricks auf Lager, seine Autos loszuwerden, als Arzte, um Patienten von einer bestimmten The-
rapie zu Uberzeugen. Hier ist ein ganz groRRes Feld. Ich denke, durch dieses Feld kénnte schon ein
bestimmtes Potenzial an Vertrauen wiedergewonnen werden. Diese Sehnsucht nach der ,Tante-
Emma-Praxis®, die Gott sei Dank nicht ganz verschollen ist, aber die vom Aussterben bedroht ist. Da-
mit wiirden auch Elemente des Misstrauens herausgehen. Es ist heute so ein bisschen aufgefallen -
wenn ich das als Arzt sagen darf -, wie schnell hier immer nach dem Kadi gerufen wird. Ich glaube
nicht, dass dies eine gute Ldsung ist. Fir mich ist es ein Ausdruck der ibermé&Rigen Verrechtlichung
der Medizin. Probleme zwischen Arzt und Patient kénnen nicht nur noch, wenn etwas nicht stimmt,

Uber rechtliche Auseinandersetzungen geltst werden.

-24-



. Enquete-Kommission ,Recht und Ethik der modernen Medizin*
Offentliche Dialogveranstaltung am 11. Dezember 2000 in Bielefeld

Ein wesentliches Problem, das durch alle Schichten geht, ist meines Erachtens die Frage der ge-
rechten Verteilung knapper werdender Guter. Ich glaube eben, dass eine Medizin, die sich diesen
Fragen der Allokation nicht wirklich umfassend mit einer fundierten Forschung zuwendet, friiher oder
spater an einen Punkt kommen wird, wo sie scheitert, weil es dann einfach keine Losungsmodelle
mehr gibt, wenn man es so weiterlaufen lasst, wie es jetzt ist. Das bedeutet, dass man versuchen
muss - das habe ich versucht zu betonen -, sehr frilh und nicht immer erst, wenn sie auf dem Markt
sind, bei bestimmten Entwicklungen zu prifen: a) Wo sind die ethisch problematischen Potenziale?, b)
Wie werden die 6konomischen Auswirkungen sein? Es kann nicht angehen, dass Luxustechnologien
betrieben werden, dass solche halfway technologies in die Welt gesetzt werden, die unendlich viel
kosten, ein bisschen was bringen, aber kaum etwas abbauen an anderen Technologien. Damit be-
kommt man Verzerrungen in der Okonomie, die im Endeffekt zu Lasten bestimmter Patientengruppen
gehen mussen. Wie kénnte eine solche Abschatzung zustande kommen? Sie kann sicherlich nicht
von einer einzelnen Gruppe zustande kommen. Hier sind wir wieder bei der Frage: Wie weit ist die
Demokratisierung der Wissenschaft? Ulrich Beck hat gesagt, es soll nicht eine Demokratisierung
Gottes sein, was wir hier in diesem Diskurs versuchen, es soll eine Demokratisierung von Wissen-
schaft und Forschung zustande kommen. Ich glaube, dass hier ein guter Ansatzpunkt ist. Wobei das
in der strukturellen Aufbereitung dieser Idee noch ganz am Anfang steht. Es gibt bisher fir mich noch
kein Uberzeugendes Modell, wie dies ablaufen kann. Es gibt in manchen Landern Anséatze dazu. Ich
denke aber, dass hier eine gewisse Hoffnung bestehen kann, Verselbstandigungen in der Medizin

rechtzeitig zu erfassen und ihnen entgegen zu steuern.

Meine Damen und Herren, es ist die grof3e Frage, wie weit hier auch etwas, was aufféllt in der moder-
nen Medizin, Giberdacht werden muss, néamlich, dass es doch ein erhebliches Spannungsgefalle zwi-
schen dem Anspruch gibt, den Patienten haben, und der Bereitschaft, fir die Erfullung von Anspri-
chen etwas zu tun. Man kdnnte als ein Beispiel die Organtransplantation nehmen. Jeder, der krank ist,
mochte ein neues Organ haben. Nur ein minimaler Prozentsatz von Menschen ist bereit, als Organ-
spender zu fungieren. Das soll jetzt keine Propagierung von Organtransplantation sein - das mdchte
ich wirklich betonen. Es ist aber ein Modell, das zeigt, dass hier doch eine Schieflage besteht zwi-
schen dem, was wir uns wiinschen, und dem, wofir wir bereit sind etwas zu tun. Das sind jetzt so ein
paar Gedanken, die ich hatte. Es ist sicher keine systematische Losung des Problems und auch keine
systematische Darstellung, wie moderne Medizin aussehen kann. Ich glaube aber, dass wir heute
zumindest den Finger in die entscheidenden Wunden gelegt haben. Vielleicht wére es das Beste, jetzt
nicht mit Patentrezepten aufzuhdren, vielmehr sollte jeder fir sich die Chance nutzen, an seiner Stelle
etwas dazu beizutragen, dass hier abgebaut wird, was in vielen Bereichen offensichtlich nicht sehr gut

lauft. Vielen Dank.
Vorsitzende: Meine Damen und Herren, wir kénnten den Dialog zu diesem Thema nach den mir vor-

liegenden Wortmeldungen noch eine Stunde fortfihren. Das kdnnen wir aber aufgrund der Zeit nicht.

Soweit Sie aber persdnliche Fragen haben - und es sind eine ganze Menge dabei -, wirde ich Ihnen
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empfehlen, sprechen Sie in der Pause einen der Bundestagsabgeordneten oder der Sachverstandi-

gen an.
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Dialog zum Thema

»Nichteinwilligungsfahigkeit und medizinische Forschung*

Vorsitzende: Ich mdchte noch eins sagen. Ich habe unter den Wortmeldungen einige mit sehr per-
sonlichen Geschichten. Ich denke, dass es sich dabei um Dinge handelt, bei denen Menschen wollen,
dass ihre Geschichte aufgenommen wird. Wir werden dies tun und in den Fallen, in denen um persén-

lichen Rat gebeten wird, versuchen, einen Kontakt zu vermitteln.

Dann werden wir jetzt so schnell und so zuigig wie moglich diesen zweiten Block, der ein auRerordent-
lich heiRes Thema bertihrt, miteinander erértern. Anfangen wird Herr Dr. Wunder mit einem Impulsre-

ferat.

Sachverstandiger Dr. Wunder: Sehr geehrte Damen und Herren. Wie die Vorsitzende eben schon
gesagt hat, gehen wir direkt in das ganz heiRe Thema der Forschung mit Nichteinwilligungsfahigen.
Ich setze an den Anfang eine kurze Textpassage aus dem Nurnberger Kodex von 1947, der mit die-
sem sehr klaren und lapidaren fundamentalen Satz beginnt: ,Die freiwillige Einwilligung der Versuchs-
person ist absolut erforderlich.” Und weiter heif3t es dann: ,Das heil3t, dass die betreffende Person im
juristischen Sinne féhig sein muss, ihre Einwilligung zu geben” usw. Diese Satze enthalten eine unge-
heuerlich wichtige geschichtliche Erfahrung. Wie Sie wahrscheinlich wissen, ist der Nirnberger Kodex
1947 von den Nirnberger Richtern entwickelt worden, niedergeschrieben worden, angesichts der
Schrecken der Nazi-Medizin. Er bindet eindeutig das medizinische Experiment an den informed con-
sent, was in der besten deutschen Ubersetzung heif3t: freiwillige informierte persénliche Einwilligung
nach bestmdglicher Aufklarung. Dieser Nirnberger Kodex heif3t im Umkehrschluss, dass Menschen,
die aufgrund von Bewusstlosigkeit, von geistiger Behinderung oder aufgrund eines anders gearteten
Krankheitszustandes ein Verstandnis fur diese Information nicht aufbringen kénnen, vor solchen me-
dizinischen Versuchen geschutzt sind. Also sehr eindeutig, und diese historische Norm, die ja auch
mit unheimlich viel Leid belegt ist, ist offensichtlich heute im Bewusstsein vieler Menschen in
Deutschland viel mehr verankert als wir Kritikerinnen und Kritiker friiher dachten. Als die Bioethik-
Konvention des Europarats 1994 bekannt wurde, hat sich in Deutschland - anders als in anderen eu-
ropéaischen Landern - eine sehr grol3e Kritikbewegung entwickelt. Damals wurden 2,5 Millionen Unter-
schriften gegen die Konvention gesammelt und letztendlich kann man sagen, dass auch die Enquete-
Kommission, die Sie heute hier besucht, ein Ergebnis dieser Protestwelle und dieser Proteste ist. Die-
ser Protest hat sich nicht so sehr gegen die Embryonenforschung oder gegen die Gentests gewendet,
die auch in dieser Konvention sind, sondern er hat sich zum Thema ,Forschung ohne Einwilligung"
entwickelt. In Artikel 17 Absatz 2 der Konvention heil3t es zu diesem Thema - jetzt nicht wortlich, son-
dern zusammengefasst -, dass fremdnutzige Forschung an nicht einwilligungsfahigen Menschen zu-
gelassen werden kann, wenn nur ein minimales Risiko und eine minimale Belastung fiir die Versuchs-
person besteht, wenn der erwartete Nutzen fir dieselbe Altersgruppe oder Menschen mit derselben
Krankheitsstorung oder demselben Zustand grof3 ist und wenn der gesetzliche Betreuer zustimmt und,

wie man ergdnzen muss, wenn der Betroffene nicht widerspricht. Ich will, weil dies ein kurzes Impuls-
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referat sein soll, lhnen die wichtigsten, sicherlich nicht alle, Argumente aufzahlen oder zum Teil auch
in Erinnerung rufen, die gegen diesen Text und gegen die Verabschiedung dieser Konvention spre-

chen:

Da ist erstens das minimale Risiko und die minimale Belastung: Die Befiirworter sagen, dass es sich
dabei um ,sanfte“ Methoden handeln wirde, ndmlich um Wiegen, Messen und Beobachten oder um
Blut-, Speichel- und Urinproben. Hiergegen ist zu sagen, dass allein schon diese Methoden bei vielen
Menschen, um die es hier geht - bei Menschen mit Behinderung, die Situationen intuitiv wahrnehmen
muissen, weil sie sie sonst gar nicht verstehen - Angst auslésen kdnnen, also hoch invasiv erlebt wer-
den kénnen. Mit anderen Worten: Was minimal ist, ist immer nur subjektiv bestimmbar und nicht ob-

jektiv.

Das zweite Gegenargument: Es geht um minimales Risiko und minimale Belastung als Begrenzung
der Forschung. Dem ist zu misstrauen, weil selbst schon in den heute bekannten Texten neben die-
sem bekannten Wiegen, Messen und Beobachten von den Befirwortern durchaus auch andere Bei-
spiele fur diese Forschung genannt werden, wie beispielsweise psychologische Tests oder bildge-
bende Verfahren, also Computertomographieuntersuchungen oder - wértlich in den Erlauterungen der
Konvention fur die Gruppe der Komapatienten - Versuche zur Verbesserung der Intensivmedizin; was
immer das sein mag. Meine Bewertung ist: Diese Begriffe zeigen, dass minimales Risiko und mini-
male Belastung in keiner Weise eine Garantie fur eine strenge Beschrankung sind, sondern so unbe-
stimmt sind, dass sie leicht zu einem Turo6ffner fir weitere Forschungsmethoden ohne Einwilligung

werden kdnnten.

Das dritte Argument: Das Betreuungsrecht ist mit der fremdnitzigen Forschung in Deutschland nicht
vereinbar. Das deutsche Betreuungsrecht ist eindeutig. Der gesetzliche Betreuer darf nur zum Wohle
und zum Nutzen seines Betreuten entscheiden, nicht zum Wohle Dritter oder der Gesellschaft; selbst
wenn diese noch so hoch angesiedelt werden. Die Zustimmung zum Heilversuch ist nach dem deut-
schen Betreuungsrecht mdéglich, zur fremdnitzigen Forschung dagegen nicht. Die Beflrworter argu-
mentieren jetzt in dieser Klemme damit, dass die Betreuer ja durchaus auch Gemeinwohlaspekte be-
achten kdnnten oder sollten und sagen: Die Befugnisse des gesetzlichen Betreuers reichten tber das
individuelle Wohl des jeweils Schutzbefohlenen hinaus, wenn dessen Wohl Uberragende gesellschaft-
liche Interessen der Gemeinschaft gegeniberstiinden. Ob damit allerdings Einwilligungen des gesetz-
lichen Betreuers in fremdnitzige Forschungen zu decken wéren, kann meiner Ansicht nach bezweifelt
werden. Mein Gegenargument geht aber noch weiter und lautet: Der Geist des Betreuungsgesetzes,
namlich die Interessen von Menschen, die nicht fir sich selber sprechen kénnen, gegeniber Dritten
und der Gesellschaft zu vertreten - dieser Geist wiirde bei dieser Regelung véllig missachtet. Es kame
zu einem schweren Vertrauensbruch zwischen den Betreuten und den Betreuern. Und als Fernwir-
kung ist aul3erdem meiner Ansicht nach zu befiirchten, dass das Rollenverstandnis von Beschéftigten
in den Einrichtungen der Behindertenhilfe, der Altenhilfe oder der Psychiatrie, das ja bekannterweise
schon heute gerade in den Langzeittrakten manchmal sehr labil ist, in unverantwortlicher Weise ins

Wanken kommen koénnte, weil namlich die Legitimation fremdnitziger Forschung ohne Einwilligung
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als Signal verstanden werden kdnnte, dass es in Zukunft nicht mehr in erster Linie um das absolute

Wohl des Einzelnen geht, sondern um sogenannte tibergeordnete Interessen.

Ein Viertes zum Gemeinschaftsopfer: Haufig verweisen heute die Beflirworter auf den sogenannten
padagogischen Wert des gemeinniitzigen Opfers, im Bereich der Demenzforschung sogar auf den
Generationenvertrag, der die Solidaritat der heute Erkrankten mit den Erkrankten der nachsten Gene-
ration erfordere, die sich ja heute fir diese aufopfere und @hnliche Argumente. Mein Gegenargument,
und dazu kann man sicherlich auch noch mehr sagen, lautet schlicht: Solidaritat in diesem Falle erfor-
dert Freiwilligkeit und Zustimmung. Die Ideologie des Gemeinschaftsopfers, das die nicht einwilli-
gungsfahigen Menschen erbringen sollen, ist nicht annehmbar fir uns. Wird das Opfer fur die Ge-
meinschaft von Menschen, die nicht einwilligen kénnen, erzwungen, drohen diese Menschen selber
zu Opfern zu werden und zu Menschen minderer Rechte und zweiter Klasse. Bezeichnenderweise
wird ein solches Gemeinschaftsopfer ja lbrigens von uns Einwilligungsfahigen - bisher zumindest -

nicht gefordert.

Ein Funftes vielleicht noch zum Thema Widerspruch: Die Beflirworter sagen, es sei doch alles in Ord-
nung, wenn Widerspruch des Betroffenen kommt, wird natirlich nicht geforscht. Dazu ist zu sagen:
Ein Blick in die Praxis zeigt, dass diese Widerspruchsdefinitionen auf3erst kompliziert sind. Was soll
der Widerspruch sein? Wenn der Betroffene tatsachlich widerspricht, also sagt, dass er das nicht will?
Oder soll bereits die Geste als Widerspruch deutbar sein? Sie wissen, dass eine ahnliche Regelung
im Sterilisationsrecht in Deutschland vorhanden ist. Hier streiten sich die Gerichte im Moment daruber,
ob die allgemeine Ablehnung gegen einen medizinischen Eingriff des Betroffenen oder der Betroffe-
nen, es sind ja meistens Frauen, ausreicht oder ob der Widerspruch sich direkt auf die Sterilisation
beziehen muss, also sozusagen das medizinische Geschehen selber verstanden sein muss; dann
fragt man sich allerdings, warum es sich hier um Einwilligungsunfahige handeln soll. Das heif3t, mit

dieser Regelung ist keine Sicherheit eingebaut.

Vielleicht noch ein sechstes Argument, das ich hier nicht aufgefiihrt habe, zum Dialog: Wenn man die
Gedankenfigur des Niurnberger Kodex, des informed consent, wirklich ernst nimmt, dann bedeutet sie
eigentlich, dass sich zwei Subjekte begegnen. Das heifdt, hier ist eine sprechende Medizin gemeint,
namlich auf der einen Seite ein Versuchsleiter, der seine Medizin erklaren muss, und auf der anderen
Seite eine Versuchsperson, die sich freiwillig zur Verfligung stellt, aber Fragen stellt, kritische und
anstrengende Fragen. Ich glaube, wenn man dieses Modell ernst nimmt - ich weif3, dass sich natirlich
in der Medizin derzeit zu wenige sprechende und verstehende Personen gegenuberstehen, aber
wenn man dies trotzdem weiterhin ernst nimmt -, dann ist dies die einzige Garantie, wirklich den Dia-
log in der Medizin und in der Forschung weiter fortzufiihren oder Uberhaupt ernster als bisher zu neh-
men. Und ich glaube, dies ist eine starkere Garantie und eine starkere Kontrolle, als sie von jeder

Ethikkommission in diesem Bereich ausgehen kann.

Meine Schlussbewertung dieses Bereiches - auch fur die Diskussion - ist, dass ich glaube, dass der

Umgang mit Menschen, die nicht einwilligungsfahig sind, ein Prifstein fir eine humane Medizin Uber-
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haupt ist und dass dieses Feld in Zukunft immer scharfer umkampft werden wird. Auch derzeitig ge-
fuhrte Auseinandersetzungen in der Weltarzteorganisation weisen darauf hin. Meiner Ansicht nach
muss fremdnitzige medizinische Forschung unbedingt weiterhin an die persénliche Einwilligung ge-
bunden bleiben; dieses Projekt hat meiner Ansicht nach sehr hohe Prioritéat, auch wenn damit viel-
leicht eine Verlangsamung in einigen Forschungsbereichen verbunden ist. Modelle der Vorabeinwilli-
gung, zum Beispiel im Demenzbereich, sind meiner Ansicht nach ebenso denkbar und diskutierbar
wie zum Beispiel die Mithutzung von Korperflissigkeiten zu Forschungszwecken, wenn diese Korper-
flussigkeiten zu therapeutischen Zwecken entnommen worden sind. Fremdniitzige Forschungsein-
griffe aber ohne persoénliche Einwilligung sind mit dem Verméachtnis von Nurnberg nicht zu vereinba-

ren und sollten deshalb meiner Ansicht nach weiterhin abgelehnt werden. Danke.

Vorsitzende: Das zweite Referat halt Herr Dr. Winter.

Sachverstandiger Dr. Winter: Vielen Dank. Ich hoffe, man kann mich verstehen, meine Damen und
Herren. Ich finde es einen sehr wichtigen Satz, dass der Umgang mit nicht einwilligungsféahigen Men-
schen ein Prifstein fir eine humane Medizin ist. Heute morgen hat mich in der Diskussionsrunde die
Bemerkung eines Vaters sehr beeindruckt, der seit zwanzig Jahren einen epilepsiekranken Sohn hat
und feststellte, dass er Vorteile davon gehabt habe, dass es Medikamente fir seinen Sohn gab, die
durch Forschung entwickelt werden konnten. Er steht vor dem Dilemma, nicht sagen zu kénnen, ob er
als Vater Forschung mit Nichteinwilligungsfahigen eigentlich zustimmen kann, weil es von Vorteil fur
den Sohn ist, wenn ein Medikament entwickelt wird und es die Mdglichkeit gibt, dass ihm geholfen
wird, oder ob er das eben nicht kann? Und diese Schwierigkeit, vor der er steht, vor der stehen wir

natirlich alle, und niemand macht es sich in der Diskussion leicht.

Ich will etwas provokant damit beginnen, dass ich die ganze Fragestellung einmal umkehre: Stellen
Sie sich vor, es gdbe ein Gesetz, das bestimmte Menschen von medizinischem Fortschritt und von
besseren Behandlungsmdglichkeiten ausschliet? Das wirden Sie sich wahrscheinlich nicht vorstel-
len wollen. Sie wiirden sagen, nein, es soll jeder die Méglichkeit haben, am medizinischen Fortschritt
und an Behandlungsmaoglichkeiten teilhaben zu kénnen. Ich will das erweitern: Stellen Sie sich vor, es
wirden bestimmte Menschen - Kinder, Notfallpatienten, seelisch Kranke, geistig behinderte Men-
schen - vom medizinischen Fortschritt und von besseren Behandlungsmdglichkeiten ausgeschlossen.
Das kdnnen wir uns gar nicht vorstellen; und wir wollen uns auch gar nicht vorstellen, dass es so et-
was gabe. Es gdbe dann namlich keine Kinderheilkunde, zumindest nicht in der Form, wie wir sie
kennen. Es gabe heute keine Heilung von leukdmiekranken Kindern, von blutkrebskranken Kindern,
die wir immer zu drei Viertel der Falle heilen kénnen. Es gabe in der Notfallmedizin keine Heilung von
Waundstarrkrampf und Tetanus, es gabe auch keine Nervenheilkunde, wie wir sie kennen, nicht die
Méglichkeit der offenen Psychiatrie. Wir haben, wenn wir das fur einen Moment lang einmal umkeh-
ren, einen erschreckenden Befund. Stellen Sie sich einmal vor, es gébe ein Gesetz, dass man einwil-

ligungsunféahige Menschen, die gleichen Gruppen, also Kinder, Notfallpatienten, seelisch Kranke,
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geistig behinderte Menschen, mit nicht zugelassenen Medikamenten behandeln kénnen durfte. Auch

das kdnnen Sie sich eigentlich nicht vorstellen und niemand will das eigentlich.

Daher stehen wir heute vor dem Dilemma, dass wir eigentlich nicht wollen kénnen, dass wir fir diese
Gruppe von Menschen, die ja selber fir sich nicht so informiert sprechen kénnen und die teilweise
einen gesetzlichen Betreuer haben, keine Mdéglichkeiten der Therapie oder jedenfalls keine guten
Méglichkeiten der Therapie haben. Es ware so, als ob wir mit nicht zugelassenen Medikamenten be-
handeln wirden - und in der Kinderheilkunde passiert das heute teilweise noch so -, weil keine infor-
mierte Zustimmung bei den Kindern vorhanden ist. Es gibt nicht gentigend Studien. Achtzig Prozent
aller Medikamente in der Kinderheilkunde sind vorher nicht geprift an diesen Kindern, so dass es zu
Nebenwirkungen kommt. Deswegen gibt es auch Zigtausende - wenn Sie es auf Europa hochrech-
nen - von Todesfallen mit nicht vorhersagbaren Arzneimittelnebenwirkungen, und es gibt nattrlich viel
weniger Heilung und Linderung von Krankheiten bei der Gruppe der Kinder, der Notfallpatienten, der
seelisch Kranken und der geistig behinderten Menschen. Das heil3t, es gibt eine Notwendigkeit, For-
schung auch bei diesen Patienten durchzufiihren. Die Forschung brauchen Sie, um eine Mdglichkeit
zu haben, neue diagnostische Methoden und neue therapeutische Methoden zu entwickeln. Sie mus-

sen nur sehen, was dem entgegensteht. Warum sind wir heute in einer so heftigen Diskussion?

Ich finde, Herr Dr. Wunder hat das hier hervorragend dargestellt: Der Nirnberger Kodex als ein Aus-
gangspunkt der Diskussion in Deutschland - speziell in unserem Land, das historisch so belastet ist,
und wo wir uns alle fragen, dirfen wir das tun? Nun haben wir Gott sei Dank das Grundgesetz, wel-
ches eine sehr profunde und wichtige Bedeutung in Deutschland hat. Artikel 1 sagt: ,Die Wiirde des
Menschen ist unantastbar. Davon gehen wir alle aus; das ist der gemeinsame Nenner von allen im
Bundestag vertretenen Parteien, auch von allen Sachverstandigen, und, ich nehme an, von den aller-
meisten Menschen in Deutschland tberhaupt. Nun fragen wir uns, was das fur unsere Fragestellung
heil3t. Es bedeutet zum einen, dass der Mensch nicht zum bloRen Objekt gemacht werden darf. Das
ist ganz klar. Er darf niemals ein Objekt werden; man darf also nicht nach Belieben tber den Men-
schen verfligen. Das ist die eine wichtige Voraussetzung, auf die Herr Dr. Wunder sehr eindrucksvoll
hingewiesen hat. Zum anderen bedeutet dies aber auch - und hier entsteht die gro3e Schwierigkeit -,
dass der Mensch einen Anspruch auf eine menschenwiirdige Behandlung hat, einen Anspruch auf -
zumindest die Mdglichkeit - einer Heilung, auch wenn die Heilung nicht immer erzielt werden kann,
einen Anspruch auf Hilfe in Not. Anders ausgedrickt: Wir durfen niemanden aus der Gemeinschaft
ausgrenzen. Auch das ist ein Beispiel fur praktizierte Menschenwirde, wie sie im Artikel 1 festgelegt

ist.

Forschung mit nicht einwilligungsfahigen Menschen steht nach einem Rechtsgutachten des Bundes-
justizministeriums von 1997 mit den Grundséatzen unserer Verfassung im Einklang. Und die Griinde
hierflr sind zum einen, dass es gegen die Menschenwirde verstol3en wirde, wenn man bestimmte
Menschen vom medizinischen Fortschritt ausschlieBen wirde; zum anderen wére es auch mit unse-
ren ethischen Prinzipien nicht vereinbar, wenn man bestimmten Menschen keine Behandlungsmdg-

lichkeiten zukommen lassen wirde. Und jetzt etwas ganz Wichtiges: Diese Argumentation ist ja zu-
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nachst einmal nachvollziehbar; woran scheitert dann also die Diskussion? Die Voraussetzung ist, dass
wir verniinftige Schutzkriterien bzw. Einwilligungskriterien finden, welche es erméglichen, auch nicht
einwilligungsfahigen Menschen, wie der hier zitierten Gruppe von Kindern oder psychisch kranken

Menschen, eine Méglichkeit zu geben, am Fortschritt teilzuhaben.

Nun hat die Menschenrechtskonvention zur Biomedizin bestimmte Schutzkriterien aufgestellt. Diese
Kriterien - Herr Dr. Wunder erwéhnte schon einige von ihnen - sind zunadchst einmal ganz wichtig:
Erforderlich ist die Zustimmung des gesetzlichen Vertreters, es darf keinen Widerspruch von Seiten
des Betroffenen geben, es darf nur ein minimales Risiko und eine minimale Belastung geben. Die
Forschung, die gemacht wird, darf nur bezogen sein auf die Krankheit, an der der Betroffene selbst
leidet, und darf bei keinem einwilligungsfahigen Patienten mdglich sein. Und das heil3t, dass bei ei-
nem Alzheimerpatient, der eine Demenzkrankheit hat, beispielsweise keine Forschung mit einem
Bluthochdruckmedikament gemacht werden darf, sondern nur Forschung fir die Alzheimerkrankheit.
Dann ist es so, dass ein interdisziplinar mit mehreren Fachleuten zusammengesetztes Ethik-Komitee
daruber befinden muss, ob die Forschung tberhaupt stattfinden darf, und es gibt jederzeit die Mog-
lichkeit eines Widerrufs durch den gesetzlichen Vertreter oder den Betroffenen selbst. Zusatzlich kon-
nen wir nach Artikel 27 der Menschenrechtskonvention in Deutschland ein noch hdheres Schutzni-
veau festschreiben. Wenn wir Uberlegen, welche Mdglichkeiten bestehen, das Schutzniveau in
Deutschland zu erhdhen, so ist es zunachst einmal so, dass man die Mdglichkeit der Zustimmung auf
nachste Verwandte bzw. Angehérige beschranken kénnte, welche dann mitentscheiden dirften; die-
ses neben den anderen Schutzkriterien, die ich nannte. Oder man kénnte Uberlegen, einen externen
Ombudsmann oder Patientenanwalt obligatorisch mit einzubeziehen. Das sind Modelle, die man
Uberlegen muss. Was ich Ihnen darstellen wollte, ist, dass es nicht so einfach ist, in Form einer Ja-
Nein-Entscheidung Uber diese Fragen zu sprechen, sondern dass es notwendig ist, auch fir Men-
schen, welche nicht informiert zustimmen kénnen, medizinische Forschung vorzusehen, weil diese

Forschung bei anderen Menschen nicht gemacht werden kann. Das ist auch ein wichtiges Kriterium.

Nun ist es so, dass die Politik das auf der européischen Ebene erkannt hat. Die Europaische Union
hat eine Richtlinie zur klinischen Priifung in Vorbereitung, die vorsieht, dass auch bei Kindern aus den
Griinden, die ich Ihnen nannte - dass namlich achtzig Prozent aller Arzneimittel bei Kindern nicht ge-
testet sind und es mitunter zu schweren Nebenwirkungen kommt, die sie nicht vorhersagen kénnen -
Arzneimittelforschung stattfinden soll. Das ist natirlich richtig, dass dieses so ist. Es ist fur jeden
nachvollziehbar; auch fur mich, ich habe drei Kinder. Kinder sind eine grol3e gesellschaftliche Gruppe,
und es ist wichtig, dass bei Kindern Forschung gemacht wird. Das Problem ist also fiir die Offentlich-
keit sehr schnell nachvollziehbar und die Politik kann die Kinder nicht auf3en vor lassen; das ist ziem-
lich eindeutig. Meiner Meinung nach - und ich hoffe, Sie stimmen mir darin zu, dass man zumindest
dartiber nachdenken muss, wenn Sie meinen Vortrag gehort haben - muss man aber auch fir die
anderen einwilligungsunfahigen Menschen, also Notfallpatienten, seelisch Kranke, geistig Behinderte,
Schutzregelungen schaffen, denn deren Lobby ist deutlich geringer. Ich bin am Rande der Evangeli-
schen Nervenklinik Stiftung Tannenhof aufgewachsen - mein Vater war dort als Krankenhausapothe-

ker tatig, meine Mutter frither in der Pflege -, da hiel es immer, du kommst aus dem Tannenhof. Und
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ich weil3, was Stigmatisierung bedeutet in den Gruppen darum herum, in der Schule und in den ande-
ren Bereichen aul3erhalb der eigentlichen Stiftung; so dass ich weil3, dass die gesellschaftliche Lobby
an sich fir diesen Bereich sehr gering ist. Und weil das so ist, hat der Bereich eine grol3e Schwierig-
keit, sich selber auszudriicken und selber eine gemeinsame Kraft zu entwickeln. Aber ich denke, wir
alle missen das unterstiitzen, damit Rechtssicherheit entsteht und die Menschenwirde gewahrt
bleibt. Vielen Dank.

Vorsitzende: Herzlichen Dank fur die beiden Impulsreferate und auch fur die notwendige Kirze. Zu-
nachst hat Herr Urbigkeit das Wort.

Herr Urbigkeit (Patienten-Team): Ich habe zwei Fragen: Und zwar geht es um die Versicherung. In
England ist eine Krankheit, namlich Chorea-Huntington, nicht mehr versicherungsféhig. Das hiel3e
letztendlich, dass Gleiches unter Umstanden auch anderswo gilt. Insofern meine Frage ganz konkret:
Wie weit wird es in Deutschland in zehn bis fiinfzehn Jahren sein? Wird es unter Umstéanden dazu

kommen, dass Behinderte oder alte Menschen nicht mehr versichert werden kénnen?

Eine zweite Frage: Die Bundesarztekammer will das Forschungsgesetz auflockern, da die Forscher
abwandern. Stammezellenforschung wird sogar auch in Deutschland betrieben, obgleich sie verboten
ist. Die Stammzellen werden Uber die USA hier eingefiihrt. Wie sieht die Kommission das grundsatz-

lich, wie das hier gehandhabt werden soll? Das sind die beiden Fragen, die ich im Augenblick habe.

Vorsitzende: Ich habe eine Wortmeldung von Herrn Dr. Homuth.

Herr Dr. Homuth: Ich fand die Information, die Sie gegeben haben, ganz toll; und man kdnnte im
ersten Moment denken, dass sei eine sehr hilfreiche Anreicherung von Gedanken, von Fakten in Be-
zug auf den Schutz von Menschen, die nicht einwilligungsféhig sind. Ich habe aber den Eindruck, dass

wir hier einen Schritt zu spat anfangen. Was heif3t eigentlich ,nicht einwilligungsfahig?“

Meine Frage an die Kommission lautet: Inwieweit kbnnen Sie sich vorstellen, dass Sie Einfluss darauf
haben, dass Menschen, die noch nicht auf der Welt sind und bei denen im Mutterleib durch entspre-
chende Untersuchung festgestellt worden ist, dass sie behindert sind, geschitzt sind? Sonst entartet,
so habe ich den Eindruck, das Ganze zu einer Gespensterdiskussion, wahrend gleichzeitig Men-
schen, die sich nicht effektiv wehren kénnen, getdtet werden. Denn wir wissen ja, dass Menschen, die
behindert sind, bis zu ihrer Geburt abgetrieben werden kdénnen. Wie passt das zusammen mit den
Uberlegungen, die wir hier gehort haben, lber die wir uns hier Gedanken machen? Das ist meine
ganz konkrete Frage an Sie: Wie weit unterstiitzen Sie werdendes Leben, von dem man weil3, dass

es behindert ist?

Die zweite Frage lautet: Wie weit kdnnen sich zum Beispiel Einrichtungen, die sich der Behinderten
annehmen, wie Bethel oder Volmarstein, von denen wir vorhin gehért haben, an der Arbeit der En-

quete-Kommission beteiligen, um ihre Gedanken mit einzubringen? Ganz konkret stellt sich fir mich
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die Frage: Wie weit kann Bethel Uberhaupt noch positive Impulse setzen, wenn in Bethel zum Beispiel
abgetrieben wird? Wie weit hat die Institution da noch Autoritat, um ganz konkret zu dieser Frage

Stellung zu beziehen? Danke.

Vorsitzende: Als Nachster ist Herr Jecht an der Reihe.

Herr Jecht (BAGH): Ich bin verschiedentlich in der Pause angesprochen worden, deswegen sage ich
ein Wort zur BAGH: Das ist der Dachverband der Selbsthilfeverbé&nde in der Gesundheit. Das heif3t,
auch die Rheuma-Liga ist bei uns im Mitgliedsverband. Wir haben etwa 800.000 chronisch Kranke
und Behinderte als Mitglieder im Bundesdachverband der chronisch Kranken und Behinderten. Die
BAGH, Herr Dr. Seifert, ist unabhangig. Es gibt keine pharmazeutische Unterstiitzung. Das nur als

eindeutige Feststellung; wir sehen uns als unabhangig an.

Meine Meinung ist, dass das Angebot fiir eine Ethikausbildung bei weitem nicht gentigt. Es muss eine

Pflichtweiter- und Ausbildung geben. Das ist mein Votum.

Das Dritte ganz kurz: Ethikkommissionen sind die Rede nicht wert, wenn dort nicht Betroffene gleich-

sam automatisch, institutionell darin sitzen; sonst kann man sie im Grunde vergessen.

Und jetzt kurz etwas zur Einwilligungsfahigkeit: Mir scheint wichtig festzustellen, dass Einwilligungsfa-
higkeit in verschiedene Bereiche aufgegliedert werden kann. Dariiber gibt es Arbeiten. Ich will das
jetzt hier nicht replizieren. Wenn man das jedoch tut, wenn man das Konzept der Einwilligungsféahig-
keit ausformuliert und die entsprechenden Instrumente nimmt und die Menschen untersucht, z. B.
Demente, Depressive, Schizophrene, dann stellt man fest, dass etwa fiinfzig Prozent dieser Men-
schen nicht einwilligungsféhig sind. Ich finde das ungemein wichtig, sich zunachst einmal klar zu ma-
chen, wie viele unserer betroffenen Mitburger nicht einwilligungsfahig sind. Das erscheint mir in keiner
Weise hinreichend bekannt; und dieses zur Kenntnis zu nehmen, ist wichtig. Es gibt, da gebe ich
Herrn Dr. Winter Recht, keine Schwarz-WeiR-Entscheidung. Wir sollten von denen wegkommen. Aber
die Entscheidung, tUber welchen Eingriff auch immer, sollten wir in keiner Weise leicht nehmen; insbe-
sondere angesichts des Umstandes, dass eine Freiwilligkeit unter diesen Umsténden nicht vorausge-

setzt werden kann. Danke.
Vorsitzende: Herr Schéfer.
Herr Schéafer (Pfarrer): Kurze Frage an beide Referenten. Es gibt ja den Begriff fremdnitziger und
eigennuitziger Forschung aus der Sicht des betroffenen Patienten. Welche Bedeutung hat diese Un-
terscheidung fir beide Referenten in Bezug auf Zustimmung zur medizinischen Forschung an diesen

betroffenen Personen?

Vorsitzende: Eine Frage von Frau Schernus.
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Frau Schernus (Bethel): Mir ist vielerlei durch den Kopf gegangen beim Austausch der Argumente.
Ich will mich auch nicht in der einen oder anderen Richtung wiederholen. Meine Position ist sehr
skeptisch, was die Forschung an nicht einwilligungsféhigen Personen betrifft. Ich habe eine Frage zur
Verhaltnismafigkeit dessen, was man in Forschung und Versorgung macht. Herr Dr. Winter sagte ja
an mehreren Stellen: Stellen Sie sich einmal vor, dass man diese armen Menschen, also zum Beispiel
die Demenzkranken, von den Segnungen der Forschung ausschlief3t. Das ist doch auch nicht im
Sinne der Menschenwirde. Dabei kamen mir leider Bilder vom Ausschluss gerade dieser Personen in
den Sinn, die ich mir nicht in der Zukunft vorstellen muss, sondern jetzt und hier. Es handelt sich um
Personengruppen, die im Moment massiv im sozialen Bereich unterversorgt sind. Sie wissen, dass
etwa achtzig Prozent der Personen in den normalen Altenheimen demenzkrank sind, dass sie durch
die Pflegeversicherung nicht adaquat versorgt sind, dass es sogar noch extrem viel schwieriger ge-
worden ist, ihnen eine angemessene Versorgung, die lindernd und heilend wirken kann, zukommen zu
lassen. Jetzt sprechen wir Gber diese Personen, ob man firr sie nicht ganz spezifische Forschungs-
programme auflegen soll, ob man nicht Geld hineinsteckt, aber wir wissen nicht, das habe ich auch
gar nicht gehort, was Sie sich davon versprechen. In welchem Zeitlauf soll denn da irgendeine Vision
von Heilung auftreten; sollen wir denn in der ganzen Zeit dulden, dass diese Personen, wie Sie gesagt
haben, ausgegrenzt sind? Sie sind de facto jetzt von der Versorgung ausgegrenzt. Man hétte viel zu

tun, das jetzt und hier durch eine adéquate soziale Versorgung zu verbessern.

Dann noch eine Kleinigkeit, die mir durch den Kopf gegangen ist. Hat es denn seit 1947 gar keine
Fortschritte mehr in der Medizin gegeben, nur weil man nicht an Nichteinwilligungsfahigen geforscht
hat? Ich habe eher den Eindruck, dass es enorme Fortschritte gegeben hat, mit denen wir im Moment
Uberhaupt nicht fertig werden. ,Wenn wir an Nichteinwilligungsféhigen forschen, dann macht die Me-

dizin gar keine Fortschritte mehr” - das kann ich mir nicht vorstellen.

Dann wirde ich gern ganz konkret wissen: Was wollen Sie denn bei Demenzkranken erforschen, was
wollen Sie denn bei Psychosekranken erforschen? Das sind ja ganz verschiedene Gruppen. Diese
Vision, dass da etwas ganz Gutes geschehen soll, die blieb ja sehr unkonkret. Was soll denn da pas-

sieren?

Vorsitzende: Ich habe jetzt noch die Wortmeldung von Frau Schmieder.

Frau Schmieder (WST Jabbok): Ich habe eine Frage zu Gemeinschaftsopfern. Lassen wir dieses
zu? Mussen wir nicht Angst haben, dass wir Uber kurz oder lang wieder die Euthanasie haben? Es
sollte bei Entscheidungen Uber Versuche erst einmal gesehen werden, wie die Kontakte sind. Viele
Betroffene, die ich kenne, haben namlich oft bessere Kontakte zu Bekannten als zu den Angehdérigen,

weil Angehorige sie manchmal gar nicht besuchen.

Vorsitzende: Vielen Dank. Jetzt kommt eine Antwortrunde. Ich fange jetzt mit Herrn Dr. Winter an,

dann Herr Dr. Wunder und weiter der Reihenfolge entsprechend.
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Sachverstandiger Dr. Winter: Vielen Dank, Frau Vorsitzende. Ich méchte grundsétzlich sagen, dass
wir naturlich angehalten waren, die funf Minuten einzuhalten; wir hatten schon Beispiele nennen kén-
nen, wo Forschung Sinn machen kann. Ich gehe aber jetzt darauf ein, weil das natirlich eine der
spannendsten Fragen ist - Frau Schernus hat sie ja auch am Schluss angesprochen. Ich méchte dar-
auf hinweisen, dass ich den Bereich Kinderleukdmie dargestellt habe, also Kinderkrebs, jeder weif3,
was das ist. Es wurde die Oberflache der Krebszellen untersucht und man konnte daraufhin be-
stimmte Medikamente entwickeln, die besonders gut wirken und den Krebs heilen. Man kann in der
Neurologie oder Nervenheilkunde bei Demenzkranken bestimmte Gene untersuchen. Das muss man
sich so vorstellen, dass man eine Blutentnahme macht und aus den Zellen, die im Blut enthalten sind,
die Gene isolieren und anschauen kann, ob ein Zusammenhang zwischen den Genen und dem Aus-
bruch oder dem Verlauf einer Krankheit - zum Beispiel Alzheimer - existiert. Solche Untersuchungen

kann man nattrlich nur bei diesen Patienten machen, die auch an der Krankheit leiden.

Was ist die Vorstellung der Medizin, so etwas zu tun? Sie mdchte damit eine Mdglichkeit schaffen,
den Krankheitsverlauf zu stoppen oder umzukehren und einen Angriffspunkt zu finden, ein Medika-
ment zu entwickeln. So etwas hat man schon in Ansétzen in einem sogenannten Tiermodell erreichen
kénnen, wo man versucht hat, bestimmte Gene, die zu Merkfahigkeitsstérungen passten, zu untersu-
chen. Man hat diese Gene herausgefunden und konnte dann ein Medikament einsetzen und heraus-
finden, dass diese Mause diese Merkfahigkeitsstorungen dann nicht mehr hatten. Das sind ganz weite
Wege, die die Medizin da gehen muss und deswegen ist es so - das war auch eine der Fragen, die
gestellt wurden -, dass das Schutzniveau fur diese Forschung, die kein unmittelbares Heil verspre-
chen kann, natirlich extrem hoch sein muss fir denjenigen, der sich so einem Forschungseingriff
unterziehen muss. Dabei handelt es sich im Wesentlichen ja um eine Blutentnahme oder auch eine
Zellentnahme aus dem Speichel - man braucht ja dafir nicht viel Untersuchungsmaterial -, so dass es,
wenn man sieht, was damit erreicht werden kénnte, schon so scheint, dass es sinnvoll ist. Dann mus-
sen Sie aber auch sehen, dass Forschung auch im Bereich der Versorgungsforschung stattfindet. Sie
sprachen zu Recht die Missstédnde an, die in der Sozialversorgung von demenzkranken Patienten
existieren. Man kann versuchen, diese Missstande einmal mit Geld zu beheben, aber auch mit Pro-
jekten der Selbstorganisation, der Selbstversorgung mit Pflegeprojekten und solchen Dingen, die auch
der Forschung unterfallen. Da fragt natirlich niemand die Patienten so konkret, ob sie denn einwilli-
gen, dass man so etwas untersucht. Aber solche Dinge mussen untersucht werden und die kénnen
auch sehr hilfreich und sehr segensreich fir die Patienten sein. Sie sehen also, dass der Bereich der
Forschung nicht ein unmittelbares Versprechen geben kann. Er kann aber nicht unterbleiben, weil Sie
ohne Forschung keine Mdéglichkeiten haben, den Leuten irgendwann einmal eine Therapie anzubie-

ten.

Dann ist die Bundeséarztekammer angesprochen worden in der ersten Bemerkung von Herrn Urbigkeit
in Bezug auf ein Forschungsgesetz. Es gibt in Deutschland kein Forschungsgesetz, gemeint ist aber
vielleicht das Embryonenschutzgesetz. Und dieses Embryonenschutzgesetz soll angeblich aufgeho-

ben werden - so hatte ich Herrn Urbigkeit verstanden. Das ist aber nicht der Fall, alles, was im Mo-
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ment untersucht wird, ist, welche ethisch vertretbaren Moglichkeiten es im Rahmen des Embryonen-
schutzgesetzes gibt, zellbiologische Methoden in der Medizin anzuwenden - beispielsweise Stamm-
zellen, die von einem Embryo stammen, der einen natirlichen Abort gehabt hat, der also nicht mehr
weiterleben kann und in der Pathologie ist. Darf man von einem solchen Embryo Zellen entnehmen,
diese weiterentwickeln und daraus ein Medikament, zum Beispiel gegen die Parkinson-Krankheit oder
ein Medikament gegen Herzinfarkt, machen? Diese Dinge werden Uberlegt, und es ist nattrlich eine
Notwendigkeit, dass man das tut, denn wir sind ja alle als Burger der Europaischen Union in einem
Verbund zusammen mit den anderen Landern. Dort wird auch Uberlegt, solche Forschungen zu ma-
chen, und man mdchte moglichst vielen Patienten damit helfen. Das ist zunédchst erst einmal ein
ethisch hochstehender Anspruch, den man so sehen muss, und hoffentlich bringen diese Forschun-

gen dann auch das gewiinschte Ziel.

Vorsitzende: Herr Dr. Wunder.

Sachverstandiger Dr. Wunder: Die Beispiele, die Herr Dr. Winter soeben gebracht hat, zeigen,
glaube ich, noch einmal ein Dilemma auf, dass wir, wenn wir in diesem Bereich alleine die Einwilligung
anschauen, gar nicht so viel weiterkommen. Wir missen eigentlich auch immer das Risiko und den
Nutzen miteinander abwégen, denn viele dieser Gebiete sind naturlich so auf den ersten Blick tber-
haupt nicht mehr Gberschaubar, auch nicht fiir den Betroffenen, der als Versuchsperson in Frage
kommt. Dass hier experimentelle Medizin durchgefiihrt wird, dass die Risiken also sozusagen nicht
genau abschéatzbar sind und dass zum Beispiel umgekehrt versucht wird, das dann als Heilversuch
auszugeben, wo ja die Einwilligungsvoraussetzungen dann geringer sind - das ist die Gefahr in eini-
gen der Beispiele, die Sie genannt haben, Herr Dr. Winter. Um genau so etwas zu verhindern, muss
man naturlich in einer zukinftigen Regelung Nutzen-Risiko-Abwagung und Einwilligung miteinander in
Verbindung bringen. Natirlich nicht auf die Art und Weise, dass das eine das andere ersetzen kann.
Ich pladiere sehr stark dafiir, dass eine Einwilligung eine conditio sine qua non, eine unumgéangliche

Voraussetzung fur einen Medizinversuch ist.

Ich méchte noch etwas zu Frau Schernus und zur Frage der Demenzforschung sagen: Ich finde, das
Argument ist sehr berechtigt. Wir erleben das im Alzheimer-Bereich sehr stark, dass Versorgungsfor-
schung im Moment verdréngt wird durch medikamentése Forschung, dass die Mittel einfach genau
umgelenkt werden. Das ist etwas, was die Alzheimer-Gruppen mit Recht beklagen, und auch, dass
das den Interessen zuwider lauft. Wir wissen beispielsweise aus der Altersstudie in Berlin und
anderen grofl3en sozial-epidemiologischen Studien in dem Bereich, dass sich die Betroffenen in erster
Linie zum Beispiel wiirdevolles Leben, Respekt und soziale Kontakte wiinschen und an dritter und
vierter Stelle erst gesundheitliche Versorgung - so verwunderlich das vielleicht ist. Aber es stimmt
nicht, zu sagen, an erster Stelle sind Alzheimer-Patienten daran interessiert, dass geforscht wird. Es
entspricht nicht ihrer Lebenswirklichkeit und ihrem Lebensempfinden. Und das heif3t fir mich, dass in
dieser Versorgungsforschung sehr viel im Argen liegt. Wir wissen zwar einiges, aber ich glaube, dass

es dieser Bereich ist, der die Menschen und auch ihre Angehdrigen wirklich bewegt. Das ist mit dieser
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Thematik verbunden und da méchte ich den Einwand oder die skeptische Frage von Frau Schernus

wirklich nur unterstitzen.

Gefragt worden ist weiterhin: Was ist denn der Unterschied zwischen fremdniitzig und eigennitzig?
Ich sage das ganz allgemein, weil ich glaube, dass Herr Dr. Winter und ich uns da nicht unterschei-
den. Dazu kann man sicherlich auch eine persoénliche Meinung haben, aber das liegt einfach fest. Den
Begriff ,eigennitzig”, glaube ich, den sollten wir gemeinsam vermeiden. Es geht um Heilforschung,
also um Dinge, die nicht standardisiert sind, die sich deshalb also noch in einem systematisierten For-
schungsdesign befinden, die aber angewandt werden, um einen individuellen Nutzen zu erzielen.
Wenn er sich nicht einstellt, das ist etwas anderes, die Risikobewertung ist noch etwas Drittes. Aber
das ist der Heilversuch, und der darf selbstverstandlich einwilligungsunfahigen Menschen nicht vor-
enthalten werden, das ist auch in Deutschland so geregelt, dass hier der gesetzliche Betreuer respek-
tive die Eltern usw. einwilligen kdnnen. Das ist so geregelt und das ist klar; in diesem Bereich geht es
eher um eine Risikoabschatzung - da ist das Problem. Und davon abzugrenzen ist fremdnutzige For-
schung, wo der Nutzen fur spatere Kranke, andere Generationen oder wie auch immer vielleicht ent-
steht, und hier sind die Einwilligungsvoraussetzungen bisher sehr hoch. Hier geht es laut Nurnberger
Kodex und allen bisher zur Verfiigung stehenden Rechtsgrundlagen nur mit der persdnlichen Einwilli-
gung oder man muss sogar sagen, mit der hdchst personlichen, die nicht ersetzbar ist. Und an diesem

Punkt ist der Streit. Nicht an dem Punkt des Heilversuches.

Das Letzte, was gefragt wurde, war: Was ist eigentlich Einwilligungsunfahigkeit? Das ist eine Debatte,
in der es sehr merkwurdig ist, dass wir alle diesen Begriff verwenden, also die Nichteinwilligungsfahig-
keit, aber dass er selbstverstandlich nicht klar definiert ist. Das ist ein Kennzeichen dieser Debatte. Es
gibt aber Anndherungen an den Begriff und die sind, glaube ich, ziemlich wichtig, ohne dass man da-
mit jetzt alles wirklich dazu gesagt hat. Ich glaube, dass es sehr wichtig ist, sowohl das Niveau der
Kognition, also das Denkniveau, als Hintergrund zu haben und die Stabilitdt dieser Kognition, sprich,
wenn ein Mensch psychisch so verwirrt oder desorientiert ist oder dement, dass er eine einmal ge-
wonnene Einsicht nicht Uber langere Zeit behalten und verwirklichen kann. Zum Ersten ist zu sagen,
dass das kognitive Niveau natdirlich den Schluss von jetzt auf spater ermdglichen kdnnen muss, das
heil3t, jemand muss einsehen, was etwas bewirkt - das wird gemacht, um dich gesund zu machen,
ganz anschaulich, denn ich weil3 von mir, was gesiinder ist als das, was ich im Moment habe. Wenn
es aber etwas ist, was sozusagen spateren Patienten dient, also fremdnutzig ist, ist dazu - wir Psy-
chologen sagen - ein operantes Denken nétig, ein schlussfolgerndes Denken. Da ist sozusagen die
Grenze. Wenn das kognitive Niveau im anschaulichen Bereich verhaftet ist, kann diese Schlussfolge-
rung auf fremdnutzige Nutzlichkeit sozusagen nicht nachvollzogen werden. Und deshalb kénnen Men-
schen - jetzt sehr grob gesagt -, die anschaulich denken und zu konkreten Operationen in ihrem Den-
ken nicht fahig sind, auch nicht einwilligen in fremdnitzige Forschung. Ich habe lhnen das jetzt etwas
psychologisch erklart, aber ich glaube, es ist einmal wichtig, diesen Begriff versuchsweise etwas ge-
nauer zu klaren, denn er ist nicht nur ein juristischer - da muss er natirlich auch definiert werden -,
sondern es geht hier sehr stark um die Erlebnisweise der Betroffenen. Wir muten vielen Menschen mit

solchen Entscheidungen sehr viel zu, und wenn man hier genau ist, verhindert man ubrigens auch,
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dass das Umgekehrte passiert, dass man ganz viele Menschen, weil einem das andere mit den Vor-
muindern zu kompliziert ist, jetzt plétzlich zu Einwilligungsfahigen umdefiniert und sagt, na ja, wenn die
jetzt mal ,ja“ sagen, dann ist das eine Einwilligung. Also umgekehrt geht es ja auch. Um das zu ver-

meiden, sind diese genaueren Definitionen meiner Ansicht nach sehr nétig.

Vorsitzende: Herr Dr. Wodarg.

Abgeordneter Dr. Wodarg (SPD): Ich méchte auf einige Fragen, die gestellt worden sind, eingehen.
Einmal zur Einwilligungsfahigkeit im Uterus. Das ist natlrlich ein véllig anderes Thema, da geht es ja
nicht um Forschung, sondern da geht es einfach darum, dass hier der Konflikt besteht, dass Eltern
Diagnostik machen lassen und dann plétzlich vor der Entscheidung stehen: Was machen wir, das
werdende Kind ist behindert, und was geschieht dann? Das sind Konflikte, die im Einzelfall sehr, sehr
dramatisch sind, und da missen wir uns unterhalten Uber die Prénataldiagnostik. Das ist ein ganz
wichtiges Thema, nur es geht dabei nicht um Forschung, das muss man hier einmal deutlich ausein-
anderhalten. Dass es sich dabei um eine Art der Euthanasie im Mutterleib handelt, das haben wir
heute schon angesprochen, und da haben wir sicherlich auch viel zu tun, hier Giberhaupt verninftige

Regeln fur die Diagnostik in diesem Bereich festzulegen.

Ich mdchte aber noch einmal auf die Forschung zurickkommen. Wir haben hier nicht nur die soge-
nannte Bioethikkonvention des Europarats, sondern es gibt inzwischen auf européischer Ebene eine
Initiative, die vor allem von der Forschung her kommt, wo es um die good clinical pratice geht, das
heil3t, die Frage, wie man die Qualitat von Forschung verbessert. Und da wird genau das gleiche
Thema behandelt, da geht es auch darum, wie jetzt die ethischen Aspekte dieser Forschung abgesi-
chert sein sollen und wie das mit den Ethikkommissionen aussehen soll. Es gibt dort zum Beispiel die
Idee, die Sache mit den vielen Ethikkommissionen, die es an allen Krankenh&usern und an allen In-
stituten gibt, die mitforschen, so zu vereinfachen, dass ein Unternehmen, wenn eine multizentrische
Studie gemacht wird, nicht mehr tberall nachfragen muss und tberall die Genehmigung haben muss,
sondern man spricht dort von einer Leitkommission - das ist ja ganz modern dieses Wort mit dem
.Leit-“, die dann praktisch die Entscheidung abwagt und die dann auch fir die anderen Geltung hat.
Wenn so etwas kame, ware das eine Katastrophe. Dann wiirde man sich natirlich das Institut aussu-
chen, mit dem man gute Erfahrungen von Seiten der Forschung gemacht hat und dann dahin gehen,
wo es am leichtesten ist, und die anderen hatten nichts mehr zu sagen. Da méchte ich auch gleich
daflr sensibilisieren, dass wir aufpassen, dass so etwas auf keinen Fall passiert. Wir werden das ja
vorgelegt bekommen, und ich habe gehdért, dass man sich auf europaischer Ebene innerhalb der EU
Uber dieses Thema unterhalt - also nicht im Europarat, sondern in der EU. Ich halte es firr wichtig,
dass dann nicht auf dem Umwege, weil das andere ja so mihsam ist mit der Bioethikkonvention, das

Gleiche noch einmal erreicht wird.

Dann eine weitere Beobachtung zur Industrie: Leider - da muss ich Frau Schernus auch Recht ge-
ben - gibt es bei uns viel zu wenige Menschen, die Geld haben und die in Forschung investieren, und

zwar in solche Forschung, die man nicht schnell in Form von Waren in Geld umsetzen kann, sondern
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die vielleicht erst milhsame Dienstleistungsangebote zur Folge haben wirde. Das heif3t, Forschung im
Bereich von Pflege, Forschung im Bereich von Betreuung, Forschung auf die Bedirfnisse, wie Men-
schen leben wollen, die es nicht mehr allein schaffen. Entwicklung von Netzwerken, Optimierung von
sozialen Strukturen, was brauchen Menschen, wie sollte das laufen? Das steht in einem ganz krassen
Missverhaltnis zu dem, was in Bezug auf die Entwicklung von Substanzen oder von pharmakologi-
schen Methoden der Einflussnahme auf die Gesundheit investiert wird. Die Industrie sucht sich natir-
lich Wege, wie die Forschung jetzt trotzdem weiter gehen kann; es wird ja auch immer als ein Argu-
ment fir die Bioethikkonvention des Europarats angesehen, dass man sagt, sie sucht sich dann Wege
in anderen Landern. Ich finde es schon ganz schlimm, wenn die gleichen Konzerne, die so viel Re-
klame damit machen, dass sie etwas fur die Menschen tun und dass sie dabei die Menschenwirde
achten, auf Umwegen versuchen, Forschung in der Ukraine oder in China zu betreiben, wo man den
Forschungsunternehmen das geradezu hinterher wirft und sagt: ,Kommt doch zu uns, wir haben ge-
nug Menschen, bei uns kénnt lhr forschen.” Das ist natlrlich nicht das, was wir wollen, und das ist

natirlich Gegenstand von Sorge.

Was kann man da machen? Dass internationale Bemuhungen, hier Standards zu entwickeln, die das
verhindern, wichtig sind, das ist unbestritten. Aber das darf nicht als Werkzeug benutzt werden, um
die Standards bei uns herunterzuschrauben, damit es dann hier bei uns gemacht werden kann. Ich
denke, wir miissen - und das haben wir in Deutschland ja auch so verstanden -, ahnlich wie in ande-
ren Bereichen der Technologie, hohe Standards vorbildlich entwickeln wollen, wie wir es zum Beispiel
bei der Mobilitat machen, beim Energieverbrauch. Da sind wir auch nicht diejenigen, die ,auf Teufel
komm raus” die meiste Energie produzieren, sondern wir sagen: ,Nein, wir wollen nachhaltig wirt-
schaften”. Eine nachhaltige Wirtschaft im Bereich der Pharmakologie oder der Medizintechnologie, die
muss sich, denn es geht um Medizin, es geht um Gesundheit, daran messen lassen, wie vertraglich
sie fur die sozialen Strukturen ist, wie vertraglich fur die Werte, nach denen diese Menschen zusam-
menleben, um die es geht. Und wenn eine medizinische Technik, eine Biotechnik, entwickelt wird, die
an Menschen angewandt werden soll, dann darf sie nicht dazu fuhren - auch nicht in ihrer
Entwicklung -, dass die Menschen auseinander dividiert werden, dass die Schwachen der Menschen
ausgenutzt werden und dass das Solidarische zwischen den Menschen, das Fureinanderdasein,
damit praktisch preisgegeben wird. Das ist fir mich ein Maf3 der Nachhaltigkeit in der Biotechnik, und
deshalb denke ich, ist es etwas Prinzipielles. Wir dirfen bei uns nicht die schlechten MaRstabe
einfuhren, wir midssen aber auch in anderen Landern aufpassen und auf andere Lander hinwirken;
das geschieht auf internationaler Ebene, dass dort die Mal3stébe verbessert werden. Das schlief3t sich

nicht aus. Das eine lasst sich nicht mit dem anderen erpressen.

Vorsitzende: Herr Lensing.

Abgeordneter Lensing (CDU/CSU): Ich mdchte zwei, drei grundsatzliche Bemerkungen noch einmal

vorausschicken durfen, bevor ich versuche, auf Einzelfragen einzugehen. Ich bin mit sehr, sehr grol3er

Nachdenklichkeit hierher gefahren, nicht zuletzt auch, was dieses Thema angeht, weil wir ja auch in
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unserer politischen Arbeit immer damit konfrontiert werden und dies zu Recht. Es stimmt mich nach-
denklich, aber irgendwo tut es mir auch gut, zu erfahren - heute auch aufgrund der Diskussionsbei-
tradge nicht vom Podium, sondern aus dem Plenum -, dass man sich offensichtlich doch dariiber einig
ist, dass es hier keine - und ich nehme es mal als Formulierung - Schwarz-Wei3-Entscheidung geben
kann. Ob ich nun auf der Argumentationskette weiter fortschreite, die Herr Dr. Wunder dargelegt hat
oder der, die Herr. Dr. Winter zu erlautern versucht hat, ist insofern zunéchst einmal, das hére ich hier
heraus, nicht das Wesentliche. Wesentlich ist, dass man den jeweiligen vorgetragenen Standpunkten
die gleiche Sensibilitét zuspricht, die gleiche ethische und auch christliche Verantwortung. Und da
kann man natirlich zu verschiedenen Ergebnissen kommen. Ich persénlich bin schon der Auffassung,
dass es zu unserer Aufgabe gehort, den medizinischen Fortschritt, obgleich man diesen Begriff auch
wieder im Einzelnen definieren misste, allen Menschen zugénglich zu machen, und dass das auch
Ausdruck von Menschenwirde und tberhaupt ein Recht der Gesellschaft ist, egal, ob ich mich jetzt im
Bereich der gesunden Menschen bewege oder aber der nicht Gesunden. Ich bin der Auffassung, wir
werden der Gesamtproblematik weder gerecht, indem wir verkirzt den Hinweis bringen, der Mensch
diurfe nicht zum Forschungsobjekt werden, noch mit dem Hinweis auf die unselige deutsche Ge-
schichte. Im Gegenteil, ich bin der Auffassung, gerade die Schrecken der deutschen Geschichte in
diesem Bereich verpflichten uns in besonderer Weise, mit neuen moralischen, ethischen und christli-
chen Uberlegungen und den Mdglichkeiten moderner Medizin, hier verantwortlich tatig zu sein und

uns nicht einfach zuriickzuziehen, indem wir sagen, da haben wir gesiindigt.

Ich moéchte etwas zum Ausdruck bringen, was mich sehr nachdenklich gestimmt hat in meinem Wahl-
kreis, in dem es auch zwei grof3e Einrichtungen gibt, die sich der Behinderten in besonderer Weise
annehmen. Da war dies natirlich auch immer ein Thema und da hat man mir gesagt, wenn ich das
abwage, fremdnitzig, eigennitzig, uneigennitzig, dann lege ich groRen Wert darauf, dass auch die
Behinderten einen integrierenden Anteil haben in der Gesamtgesellschaft und das heil3t auch, dass
sie selbst uneigennutzig bereit sind, auch anderen zu helfen, und zwar mit der Begriindung, dass sie
immer wieder erfahren haben, dass man sich bemuht, auch ihnen selbst zu helfen. Und wenn ich mir
jetzt Gberlege, wie die Konsequenz aussehen kdnnte, dann misste ich, glaube ich, auch bereit sein,
wenn ich gegen diese Form der Forschung bin, zuzugeben, dass ich dann mit dem Zustand, so wie er
ist, auch weiterlebe. Ich will jetzt nicht sagen, leben méchte. Im Gegenteil, man muss wohl sagen,
leben muss. Das heif3t also doch auch sehr deutlich: Wenn ich eine Verdnderung zum Guten will,
muss ich zulassen, dass es hier in dieser Frage primar um ein Schutzrecht geht und nicht etwa um ein
Sonderrecht. Ich will zwei Beispiele nennen, jetzt nehme ich bewusst auch keine Behinderten. Jeder
von uns weil3, dass beispielsweise zu wenig Sauerstoff bei der Geburt zu Gehirnschaden fiihren kann
und zu viel Sauerstoff zur Blindheit. Also gibt es eine Reihe von Untersuchungen beim Geburtsvor-
gang, auch bei gesunden Kindern, die dieses lber sich ergehen lassen, ohne dass sie einen unmittel-
baren Vorteil haben. Ich denke auch an einen Fall, in dem man sagt, es ist zu prifen, ob gewisse
Untersuchungen nicht nur im Bereich von Réntgenuntersuchungen, sondern auch, sagen wir mal, von

der Laparoskopie oder dergleichen mehr ermdglicht werden sollen, die viel schwieriger fiir den einzel-
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nen Patienten sind als gegebenenfalls diese Untersuchungen, von denen wir vorhin gesprochen ha-

ben, mit dem minimalen Risiko und der minimalen Belastung.

Wenn ich hier die Frage als Podiumsteilnehmer vorgelegt bekomme, wie ich das denn sehe mit dem
Schutz des nicht geborenen Lebens, dann sage ich lhnen als einer, der im Bundestag dem Paragra-
phen 218 nicht zugestimmt hat: Natdrlich ist hier der grof3te Anspruch auf Schutz gegeben. Und fir
dieses Haus in Bethel kann es, denke ich - auch von seiner Verantwortung her - dort kaum eine Aus-
nahme geben. Aber, ich muss auch sagen, dass wir diesen Paragraphen 218 auf Betreiben besorgter
Eltern - unter anderem, nicht nur, aber unter anderem auch von behinderten Kindern - geéndert ha-
ben. Wir hatten seinerzeit eine langere Frist, weil die Medizin gesagt hat, ab einer bestimmten Woche
kann man bei bestimmten Erkrankungen, gegebenenfalls auch Behinderungen, helfen. Jetzt haben
wir das ersatzlos gestrichen mit der schmerzvollen Folge, dass wir eine hohe Zahl nicht nur von Spét-,
sondern von Spatestabtreibungen haben und insofern denke ich schon, dass es auch fir unsere
Kommission - auch gerade in der Vielfalt ihrer Besetzung - sehr schwierig sein wird, in der Thematik
Konsens zu erreichen. Aber, ich komme darauf zuriick, der Anspruch, den ein jeder hat fir diese,

seine Aufforderung, ist gleich grof3. Vielen Dank.

Vorsitzende: Als Nachster ist Herr Prof. Dr. Luther dran.

Sachverstandiger Prof. Dr. Luther: Meine Téatigkeit als Sachverstandiger in der Enquete-Kommis-
sion verbinde ich immer mit der Hoffnung, dass sich Sachverstand und Mitmenschlichkeit als tber-
zeugendes Argument durchsetzen méchten. Dabei zeigt sich, wie schwer es ist, ein Ja oder Nein zu
finden, aber ich denke, in diesen Situationen bleibt dann nichts anderes ubrig, als zu bestimmten Din-
gen Ja oder Nein zu sagen. Bei der Forschung an nicht einwilligungsfahigen Menschen gibt es nur die
zwei Mdglichkeiten, entweder ist ein Mensch verfugbar fir die Forschung oder er ist nicht verfligbar.
Und ich bin dagegen, dass die Menschen eingeteilt werden in Verfigbare und nicht Verfiigbare. Ich
weil3, wie kompliziert das ist. Ich habe erst Anfang dieses Monats mit einem der Herausgeber des
Buches ,Diirfen Arzte mit Demenzkranken forschen?" gesprochen, und er hat mir ausdriicklich noch
einmal gesagt, er legt groBen Wert auf die Formulierung ,mit Demenzkranken®. Aber es gibt keine
Partnerschaftlichkeit mit Menschen, die diese Partnerschaft nicht bewusst eingehen kénnen. Wenn
Sie dieses Buch zur Hand nehmen, dann werden Sie endglltig davon tberzeugt, dass ein minimales
Risiko und eine minimale Belastung nicht garantiert sind, denn dort ist einfach nachzulesen, dass
auch Nervenwasserpunktionen vorgesehen sind. Herr Dr. Wunder hat hier noch einige andere Dinge
gesagt. Ich bin also fiir mich der festen Uberzeugung, wir sollten so lange nachdenken und diskutie-
ren, bis wir alle Gberzeugt haben, alle Forschungspotentiale auszunutzen, die die soziale Situation der
Demenzkranken verbessern, alle Dokumentationsergebnisse auszunutzen, so wie hier auch das Er-
gebnis der Sauerstoffbeatmung bei Neugeborenen dokumentiert wurde. Da liegen Dokumente vor und
nicht einfach Doppelblindversuche. Hier geht es um die fremdnutzigen Doppelblindversuche und da

mdochte ich kategorisch sagen: ,Nein!"
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Vorsitzende: Als Nachster bitte Herr Prof. Dr. Honnefelder und anschlieend Frau Dr. Braun.

Sachverstandiger Prof. Dr. Honnefelder: Ich bin sehr froh, dass ich hier etwas zu diesem Stichwort
der Forschung an nicht einwilligungsfahigen Personen sagen kann, denn ich habe mich mit diesem
Problem als Mitglied der deutschen Delegation in dem zustandigen Ausschuss des Europarats inten-
siv beschaftigen missen. Deshalb kommt es mir darauf an, dass wir noch einmal genau den Punkt
sehen. Zunachst ist Forschung am Menschen generell rechtfertigungsbedurftig, weil der Mensch in
der Forschung vom Patienten zum Probanden wird, das heildt zu einem Mittel, mit dessen Hilfe Er-
kenntnis gewonnen wird. Deshalb war es richtig, dass der Nirnberger Kodex gesagt hat, diese In-
strumentalisierung darf nur sein, wenn der Betroffene nach Aufklarung zustimmt. Die Frage bei den
Nichteinwilligungsfahigen heif3t nicht, ob man sie ungefragt als Probanden fiir Forschung missbrau-
chen darf, sondern die Frage heil3t: Darf der Betreuer fir den nicht einwilligungsfahigen Menschen
einer Forschungsmaflinahme zustimmen, und zwar auch dann, wenn sie nicht unmittelbar dem Be-
troffenen nitzt? Zu Beginn der Beratung war ich der Meinung von Herrn Prof. Dr. Luther und auch der
Meinung von Herrn Dr. Wunder. Dann habe ich mich intensiver damit beschéftigt und gesehen, dass
hier zwei ethische Intentionen gegeneinander stehen: Einerseits darf gerade der nicht einwilligungsfa-
hige Mensch als im hohen Grade schutzbedirftig nicht dem Missbrauch durch den Betreuer ausge-
setzt werden und andererseits durfen wir an Kindern oder Alzheimerkranken im spaten Stadium keine
Therapien vornehmen, deren Nebenfolgen nicht gesichert sind. Dartiber hinaus haben auch die Men-
schen, die an den Krankheiten leiden, an denen ausschlieB3lich Nichteinwilligungsfahige leiden, ein
Recht darauf, dass Heilungschancen entwickelt werden. Der Punkt ist, wie man diese beiden ethi-
schen Positionen miteinander verbindet. Der Ausweg, den die Konvention gefunden hat, lautet nicht:
-Weil der Nutzen so groR ist, darf man den Einzelnen instrumentalisieren”, sondern die Begriindung
der Konvention heif3t: Es gibt bestimmte Eingriffe, die unterhalb einer Schwelle liegen, wo wir mit Fug
und Recht sagen dirfen, hier liegt keine Instrumentalisierung vor und hier darf der Betreuer zustim-
men. Und das héngt damit zusammen, dass sich der Begriff der Intervention verscharft hat. Dazu
gehdrt heute der Speichelabstrich, die Urinprobe, die Mithutzung einer Blutprobe, die einfache Befra-
gung - all dies ist zu Recht rechtfertigungsbediirftig. Die Frage ist jetzt, ist dies bereits eine Instru-
mentalisierung? Und da sagt die Konvention, wenn es um minimal risk und minimal burden geht und
die Forschung der Gruppe der Betroffenen dient und nur dieser Gruppe, dann kann unter bestimmten
weiteren engen Bedingungen solche Forschung gerechtfertigt werden. Minimal risk heif3t, ein mini-
males Risiko, wie Speichelabstrich, Mitnutzung der Blutprobe, Urinprobe und &hnliches, minimal bur-
den heil3t minimale Belastung. Insofern muss ich Herrn Dr. Wunder korrigieren. Die Konvention sagt,
man kann nicht mit Argumenten, die die Belastung betreffen, gegen die Beispiele argumentieren, die
in der Erlauterung zur Konvention beziglich des Risikos genannt werden. Und in der Konvention steht
auch nicht - auch das muss ich korrigieren -, dass an Komapatienten Intensivmedizin erforscht werden
kann, sondern es steht da, dass an Komapatienten die wichtigen Dinge fir Komapatienten erforscht
werden kénnen, wenn sie mit minimal risk und minimal burden verbunden sind. Ahnliches gilt fiir Pati-
enten der Intensivmedizin. Die deutsche Rechtslage ist keineswegs eindeutig. Wenn Deutschland die

Konvention anndhme, musste das Arzneimittelgesetz geandert werden, weil das liberaler ist als die
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Konvention, denn es erlaubt bei Kindern die Erforschung von Diagnostika und Prophylaktika. Das
heil3t, die Konvention zieht mit diesem minimal risk und diesem minimal burden, also dieser Minimal-
grenze, eine wichtige Grenze und entzieht den Vorgang der Risiko-Nutzen-Abwéagung. Ich habe mit
Entsetzen gelesen, dass der Abanderungsvorschlag des Ausschusses fir Umwelt und Gesundheit
des Europaparlaments genau diese Abwagung von Nutzen und Risiken sowohl auf die Kinder wie auf
die nicht einwilligungsféhigen erwachsenen Patienten wieder anwendet. Das ist die Pointe der Kon-
vention, eine solche Abwégung nicht zuzulassen, weil damit die Grauzone erdffnet wird, in der man

argumentieren und manches vertuschen kann.

Ich bin deshalb im Endeffekt zu der Uberlegung gekommen, dass diese Losung mit der absoluten
Grenze den beiden ethischen Intentionen am besten entspricht und das heil3t, die Betroffenen am
meisten schitzt. Die Konvention ist eine Menschenrechtskonvention, ihr ist also insbesondere am
Schutz der Menschen gelegen, die besonders schutzbedirftig sind. Wenn wir erreichten, dass die in
der Konvention vorgesehene Grenze eingehalten wird, dann ware viel Missbrauch verhindert. Natr-
lich bedarf das noch jeglicher Konkretion und Einschréankung, die, wie ich hoffe, dann in dem Protokoll

Uber medizinische Forschung vorgenommen wird. Danke schon.

Vorsitzende: Als Letzte Frau Dr. Braun.

Sachverstandige Dr. Braun: Ich mdchte eigentlich - sozusagen auf einer ganz anderen Ebene - eine
Information wiedergeben. Etwas, das ich in der Vorbereitungsarbeit der Kommission erfahren habe.
Wir hatten vor einer Woche eine Diskussion mit der Abgeordneten des Europaparlaments Hiltrud
Breyer. Das Gesprach bezog sich auf eine EU-Richtlinie, die Herr Dr. Wodarg vorhin auch schon an-
gesprochen hat, namlich die EU-Richtlinie zur good clinical practice, die im Augenblick in Vorbereitung
ist. Es geht um Verfahren, die bei der Testung von Arzneimitteln eingehalten werden missen. Was ich
sehr wichtig zu wissen fand war, dass Frau Breyer sagte, dass die EU - der Européische Rat ist es in
dem Fall - eine solche Richtlinie erstellen will, die Initiative dazu ging im Wesentlichen tatsachlich von
der Pharmaindustrie aus. So hat sie es jedenfalls erzahlt; ich kann ihr das jetzt erst einmal nur ab-
nehmen. Sie sagte, maRRgeblich dabei war gar nicht einmal so sehr das Interesse an therapeutischer
Forschung - also an dem, was wir jetzt mehrfach gehdrt haben, dass einer bestimmten Gruppe von
Kranken geholfen werden soll, indem genau fiur diese bestimmte Gruppe Verfahren oder Medika-
mente entwickelt werden sollen. Das Interesse richtet sich vielmehr auf eine weitergehendere For-
schung im Gesundheitsbereich, zum Beispiel auch bis hin zur kosmetischen Produktentwicklung oder
zu allgemeinen Produkten, die das Wohlbefinden steigern. Diese sind jedenfalls fur einen sehr groRen
Markt konzipiert und nicht fiir eine kleine Gruppe von Kranken. Dem Europaischen Parlament ist es im
Augenblick zu verdanken, dass es aufgepasst und sich etwas quergestellt hat. Es hat jetzt einen Vor-
schlag erarbeitet, der vorsieht, dass an sogenannten nicht einwilligungsfahigen Personen keine Expe-
rimente ohne deren persénliche Zustimmung veranstaltet werden dirfen, was so erst einmal offenbar
nicht vorgesehen war. Damit will ich nur sagen, dass wir den Gesamthintergrund sehen mussen, in

dem sich diese ganze Problematik bewegt, ndmlich, dass es tatsachlich darum geht, dass Gesundheit
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ein sehr gro3er Markt ist, von dem viele sich vieles versprechen, dass der Gesundheitsbegriff auch
zunehmend unscharf wird und es viel um moderne Dienstleistung, Wohlbefinden und Ahnliches geht.
Ich glaube, es ist wichtig, das im Hinterkopf zu behalten, dass es da eine Dynamik gibt, die dahin
geht, diese Markte zu erschliel3en, und daflr braucht man Versuchspersonen. In Deutschland sind wir
noch sehr sensibel, zum Glick, wie ich finde, und ich denke, dass die Unterscheidung zwischen
fremdniitziger Forschung und einer Forschung, die dem Heil oder der Linderung der betroffenen Per-
son dient, gerade vor diesem Hintergrund ganz, ganz wichtig ist, und dass man meines Erachtens

unbedingt daran festhalten sollte.

Vorsitzende: So, jetzt kommen Sie wieder dran. Als Erstes bitte Frau Hagemann-Folttmann.

Frau Hagemann-Folttmann (VPF): Stellvertretend fur Frau Prinz méchte ich eine Stellungnahme des
Vereins Psychiatrieerfahrener zur Nichteinwilligungsfahigkeit und Forschung vortragen. Wenn sich
aber noch jemand anderes findet, der von Frau Prinz autorisiert wurde, das hier vorzutragen, dann

wirde ich das an denjenigen abtreten.

Sehr geehrte Damen, sehr geehrter Herren, der Verein Psychiatrieerfahrener Bielefeld ist eine Selbst-
hilfeorganisation von Menschen mit schweren und teilweise langfristigen psychischen Erkrankungen.
Da viele von uns bereits Zeiten erlebt haben, in denen sie nicht einwilligungsfahig waren oder die
Einwilligungsfahigkeit fragwirdig war, mochten wir zum Problem der Forschung bei Nichteinwilli-
gungsfahigkeit wie folgt Stellung nehmen: Durch fremdniitzige Forschung ohne Einwilligung des/der
Betroffenen sehen wir die Wirde des Betreffenden verletzt. Wir erblicken hierin einen VerstolR gegen
Artikel 1 Absatz 1 GG. Wir halten es fir eine Pflicht des Gesetzgebers, Menschen vor derartigen
Ubergriffen zu schiitzen. Keineswegs sind wir wissenschafts- oder forschungsfeindlich. Auch wir
mdochten, dass korperliche, geistige und psychische Erkrankungen und Behinderungen maglichst gut
erkannt werden und geeignete Therapie- und Hilfsmdglichkeiten gefunden werden. Wir bezweifeln
jedoch die Behauptung, die Forschung direkt an Menschen, die dieser Forschung nicht zustimmen
kénnen, sei notwendig. Sollte dies doch der Fall sein, kénnte diese Forschung unter anderem an
Menschen durchgefiihrt werden, die solchen Untersuchungen per Vorausverfligung zugestimmt ha-
ben. Wir fragen uns zudem, welcher Art von Wissenschaft mit einer solchen Forschungserlaubnis
gedient werden soll? Wir kdnnen uns vielerlei Forschungsprojekte vorstellen, die Menschen mit Er-
krankungen oder Behinderungen besser zu einem menschenwirdigen Leben oder zu einer starkeren
Teilhabe am gesellschaftlichen Leben verhelfen wirden, die aber mangels Interesse von akademi-
scher Seite nicht durchgefiihrt werden. Wir weisen darauf hin, dass im Wissenschaftsbereich nicht nur
die mogliche Verbesserung von Lebensbedingungen als Motiv wirksam ist, sondern auch andere Mo-
tive wie etwa personlicher oder nationaler Ehrgeiz, 6konomische Interessen usw. Wir méchten nicht,
dass Menschen, noch mehr als es bisher der Fall ist, zum Objekt solcher Interessen werden. Als
Menschen, die an einer psychischen Erkrankung leiden, sind wir nattrlich besonders sensibilisiert im
Hinblick auf die Verbrechen, die in der Zeit des Nationalsozialismus an psychisch Kranken vertbt

wurden. Bei genauerem Studium der damaligen Ereignisse ist schnell erkennbar, dass auch diese mit
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wissenschaftlichen Thesen untermauert wurden. Man machte es sich aus unserer Sicht zu leicht, im
Nachhinein zu behaupten, damals sei das eben keine echte Wissenschaft gewesen. Bereits heute
werden Forschungen an psychisch erkrankten Menschen durchgefihrt, die wir fir fragwurdig halten.
Fur einige von uns ist es auch im Nachhinein ein zweifelhaftes Erlebnis, in einem veranderten Be-
wusstseinszustand fiir Lehr- und/oder Demonstrationszwecke zur Verfigung gestanden zu haben. Wir
mochten an die Mitglieder der Enquete-Kommission appellieren, sich zu fragen, ob sie fir sich selbst
oder ihre n&chsten Angehdrigen eine Forschung bei Nichteinwilligungsfahigkeit akzeptieren kénnten?
Ein solcher Zustand kann jeden Menschen unvermutet treffen. Wir lehnen die Forschung bei Nicht-

einwilligungsfahigkeit ab.

Vorsitzende: Jetzt hat Herr Herrmann das Wort.

Herr Herrmann (Betreuer): Ich mdchte das Stichwort ,Missbrauch der Betreuer* aufgreifen. Ich bin
Betreuer eines sechzigjahrigen Mannes, der schwerstbehindert ist. Und wenn ich eine Entscheidung
treffen soll, zu billigen, dass geforscht werden darf, dass etwas entnommen werden darf, woran soll
ich mich orientieren? Sie sprechen hier von minimal burden, minimal risk. Warum ist das nicht eindeu-
tig definiert, damit ich guten Gewissens und verantwortungsbewusst Ja oder Nein sagen kann? Ich
sehe auch eine weitere Gefahr: Es gibt Betreuer, die haben eine gro3e Anzahl von Miindeln, die sie
betreuen, da glaube ich, dass die Einflussnahme von Interessengruppen wesentlich gréRer ist, als

wenn einer Individualbetreuer ist. Danke.

Vorsitzende: Herr Herrmann, ich glaube, wir werden am Schluss dieser Veranstaltung noch einmal
miteinander reden. Ich arbeite gerade an einer Reform des Betreuungsrechts. Es wirde mich interes-

sieren, was Sie dazu sagen. Herr Dr. Pdrksen.

Herr Dr. Porksen: Ich habe drei kurze Fragen. Die erste Frage: Ich wiirde gern wissen, welche Seg-
nungen in der Therapie, die heute Menschen zugute kommen, ausschlie3lich dadurch entstanden
sind, dass an nicht einwilligungsfahigen Menschen fremdnutzige Forschung vorgenommen worden ist.
Gibt es so etwas? Das Beispiel mit dem Sauerstoff stimmt ja nicht, denn ich gebe ja nicht Sauerstoff
einem Neugeborenen, wenn er das nicht braucht. Ich gebe, wenn er es braucht, entweder zu viel und
kriege eine Stérung oder zu wenig, aber ich gebe nichts, wenn das Neugeborene es nicht braucht.

Insofern passt das nicht, was von lhnen gekommen ist.

Die zweite Frage: Von minimalem Risiko und minimaler Belastung ist immer nur in den drei Beispielen
die Rede: Speichel, Mitnutzung von Blut und Urin. Urin fallt ja auch immer an. Wenn es wirklich nur
um die drei Flussigkeiten ginge, dann kénnte man sie doch reinschreiben. Es fallt mir auf, dass immer
nur die genannt werden. Warum schreibt man sie dann nicht auf oder meint man nicht doch andere

Risiken? Und wenn ja, dann wirde ich gern dazu etwas héren.
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Die dritte Frage: Als langjahriges Mitglied einer Ethikkommission frage ich Sie: Wollen Sie Standards
entwickeln, wie Ethikkommissionen zusammengesetzt werden, wer sie beaufsichtigt, wer sie vertritt?
Ich bin ja auch ein Interessenvertreter in einer bestimmten Weise in der Ethikkommission gewesen.

Das will ich gar nicht verkennen, aber gerade deshalb frage ich.

Vorsitzende: Frau Brasch.

Frau Brasch (Bethel): Ich habe in den Stunden, wo ich mit lhnen zusammen war, ein Wort noch nicht
gehdrt, vielleicht zum Glick, das ist das Wort ,Klonen“. Und es ist wohl zum Glick auch in Deutsch-
land noch nicht so zuganglich. Aber trotzdem mdchte ich die Frage stellen, denn wir sind ja schlie3lich
auch mit dem Ausland verbunden und bekommen von dort auch Hilfe: Wird nicht fur solche Sachen -
man spricht immer von der Wirde des Menschen - unnétig viel Geld ausgegeben fir so etwas, was
ich ehrlich gesagt fir Blédsinn halte, verglichen mit dem, was fir die Behandlung menschenunwirdi-

ger Krankheiten nétig ware?

Vorsitzende: Und als Letzte Frau Demski.

Frau Demski (Alzheimer-Ethik): Ich spreche fur Alzheimerkranke und mochte versuchen, etwas,
was gesagt worden ist, jetzt einmal an der Wirklichkeit mit Demenzkranken, wie ich sie erfahren habe,
zu messen. Die Forschung darf nicht gegen den Widerspruch des Betroffenen durchgefiihrt werden.
Bei Demenzkranken ist es aber sogar so, dass sie mit Medikamenten sediert werden missen, wenn
sie normal diagnostiziert werden, wenn zum Beispiel eine Computertomographie gemacht wird, denn
sie liegen nicht still in der Computertomographie. Unsere groRe Befiirchtung ist deshalb: Wenn jetzt
ForschungsmalRnahmen gemacht werden, dann kann man dem Dementen - denn es ist ja hormal,
dass man ihn sediert - so viel an Medikamenten geben, wie es nétig ist, dass er tiberhaupt nicht mehr
widersprechen kann. Wenn man ihn gelassen hatte, wie er ist, dann hatte er widersprechen kénnen,

so aber nicht mehr.

Das Zweite, was mir noch groRere Sorgen macht, ist die Stammzellenforschung, die jetzt auch bei
Dementen sinnvoll und gut sein kdnnte, wie man es bei Epileptikern auch schon versucht hat, dass
man Stammzellen aus dem Gehirn herausoperiert, etwas verandert, wieder hineinoperiert. Ich habe
diese Information von dem National Institute of Health. Das kénnte auch als minimales Risiko gesehen

werden. Der Demente liegt ja sowieso da.

Sie schiitteln mit dem Kopf, Herr Prof. Dr. Honnefelder, danke fiir das Kopfschitteln, weil ich jetzt zu
einem anderen Punkt kommen wollte. Ein Rechtswissenschaftler, der mit zu unserem Alzheimer-
Ethik-Verein gehort, sagte, dass es ungewdhnlich ist, dass ein Recht durch Beispiele geregelt wird,
dass man also aufzahlt, Blut, Speichel und sonst etwas, es kdnnte das Nachste auch noch kommen.
Das ist ungewdhnlich und hat letztlich keine Geltung. Das sei einmal dahingestellt, Sie haben auch

Juristen in lhren Reihen.
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Ich bin mir nicht ganz sicher - und das ist wirklich nur ein Gedanke -, ob wir trennen missen zwischen
Kindern und alten Menschen, ob fir Kinder eventuell andere Dinge gelten als fir alte Menschen. Bei
Kindern sind interessierte, engagierte, liebende Eltern vorhanden. Wen haben alte Menschen? Erfah-
rung in der Alzheimerbewegung ist, dass vor allen Dingen, es klingt vielleicht jetzt bdsartig, aber dass
vor allen Dingen Angehdérige, die wenig mit der Krankheit ihres Familienmitglieds anfangen kénnen,
bereit sind, in Forschung einzuwilligen. Ich wiirde also Angehdrige flr schwierigere Vertreter als Be-
treuer in Forschung halten. Unter dem Strich stellt sich wirklich die Frage: Wer sollte als Betreuer fur
alte Menschen zur Verfligung stehen, der in Forschung einwilligen darf, was ja gegen geltendes deut-
sches Recht ist, soweit ich informiert bin? Wenn es mit meiner Mutter so gewesen ware, dass damals
Forschung notwendig gewesen wére, ware ich vierundzwanzig Stunden nicht von ihrer Seite gewi-
chen, um zu sehen, wie es ihr geht, wie ihr das bekommt, was da gemacht wird, ob sie das wirklich
will, um Sedierung zu vermeiden. Einfach da zu sein und jederzeit abbrechen kdnnen als Betreuer,
aber welcher Betreuer kénnte das wirklich machen? Ich glaube, gerade mit Demenzkranken wie mit
anderen psychisch Kranken muss so viel an Einflhlsamkeit da sein, dass man kleinste Regungen

wahrnimmt - als Wort, als Satz, als Aussage, als Appell. Ich kann es mir einfach nicht vorstellen.

Darf ich noch etwas sagen? Wir von dem Alzheimer-Ethik-Verein haben uns entschlossen, sogar ge-
gen Forschung an Friihdementen zu stimmen, und wir haben eine Liste von Grinden aufgefihrt. Die
Krankheitssymptome werden so dargestellt, dass von Einwilligungsfahigkeit im Stadium der Frihde-
menz nicht mehr gesprochen werden kann. Wir wiirden auch dieses Stadium wirklich nicht akzeptie-
ren wollen. Ich kdnnte noch im Einzelnen Grinde nennen oder weitergeben. Wenn ich gehort habe,
Frau von Renesse, dass Sie mit dem Betreuungsrecht beauftragt sind: Es macht mir ganz grol3e

Sorge, was in Richtung Forschungsgesetz fur Nichteinwilligungsfahige laufen kénnte.

Sachverstandiger Dr. Wunder: Ich pladiere noch einmal nachdriicklich dafir, in dieser Debatte, die -
wie ja auch der heutige Verlauf zeigt - nicht zu Ende gefiihrt ist, den Begriff der Erlebniswelt der Be-
troffenen starker einzufiihren. Ich pladiere dafir, die Fragen des minimalen Risikos und der minimalen
Belastung in dieser Erlebniswelt und Lebenswelt der Betroffenen jeweils zu sehen. Das, was Frau
Demski fir die Demenzerkrankten sagt, kann ich fir den Bereich von Menschen, die von geistiger
Behinderung betroffen sind, sagen. Es ist einfach ein Unterschied, ob ich als ,Schwermehrfachnor-
maler* Uberhaupt keine Angst vor einer zusétzlichen Spritze habe, das ist fir mich etwas Normales.
Wenn ich aber schlussfolgere, dass das allen so geht, ist das vdllig falsch. Ich kenne ganz viele Men-
schen mit Behinderung, die eine sehr, sehr groRe Angst vor einem einzigen ,Piks* haben, und das
muss ich bertcksichtigen, ohne zu sagen, das ist doch nicht so ernst zu nehmen. Das kann bedrohlich
sein, das kann lebensbedrohlich auf psychische Art fur die Betroffenen sein. Und deshalb bin ich so
vorsichtig mit diesen abwéagenden Begriffen, die im Moment die Debatte bevdlkern: minimale Belas-
tung. Die minimale Belastung kann subjektiv eine maximale Belastung sein und genau so ist es mit
dieser letzten Schutzklausel, wenn der Betroffene doch einen Widerspruch von sich gibt, wie Sie, Herr
Dr. Winter und Herr Prof. Dr. Honnefelder, jetzt auch noch einmal gesagt haben: Menschen mit geisti-

ger Behinderung sind nach allen Erfahrungen besonders langsam. Wir gestehen ihnen diese Lang-
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samkeit sehr haufig nicht zu. Wenn wir die beschriebene Regelung legalisieren sollten, kann es uns
passieren, dass viele Menschen, die dieser Gruppe zugeordnet werden, in der Situation keinen Wi-
derspruch von sich geben, weil sie nicht genau erfassen, worum es geht, diesen Widerspruch aber
sehr wohl spater spiren, dass etwas mit ihnen gemacht worden ist, was sie nicht wirklich Uberblicken.
Und auch das muss zum Beispiel ein Widerspruch sein, der ernst genommen wird. Sie sehen, dass
die Lebenswelt eines Menschen mit geistiger Behinderung nicht mit dem zusammenpasst, was wir an
Anforderungen in einer solchen Situation sozusagen herbeifordern oder aufschreiben. Das sind meine
Argumente, die ich in diese Debatte starker gewichten will, weil wir das sehr ernst nehmen miussen,

was von den Betroffenen kommt und wie die Betroffenen auch sonst in der Medizin behandelt werden.

Wir wissen schon aus dem normalen Behandlungsablauf, wie schwierig es zum Beispiel ist, eine ganz
normale, Uberhaupt nicht strittige Behandlung zu vermitteln und die Notwendigkeit klar zu machen. Ich
erinnere Sie an den Skandal, der im Moment im Hintergrund dieser Debatte ist, ndmlich den von dem
Katholischen Stift Eisingen bei Wiirzburg. Die unabhéangige Untersuchungskommission, die aufgrund
des offentlichen Druckes Uberhaupt eingesetzt werden konnte, hat einen Ergebnisbericht vorgelegt.
Es sind 105 Heimbewohner ohne Einwilligung auf fragiles X-Syndrom untersucht worden, das heif3t,
ihr Blut ist untersucht worden auf eine genetische Abweichung, die keinerlei Bedeutung fiir Therapien
oder forderlichen Umgang mit diesen Betroffenen hat, sondern eine reine genetische Wissensgrund-
lage ohne therapeutische Konsequenzen ist. Das Wesentliche daran ist, dass in vier Flnftel der Falle
nur mitgenutzt worden ist, das heif3t, es war sowieso im therapeutischen Alltag abgenommenes Blut.
In einem Finftel der Falle sind Extraabnahmen erfolgt. Auch diese Mischung finde ich brisant. Selbst-
verstandlich alles ohne Extraeinwilligung; Sie kennen den Fall wahrscheinlich. Es ist gesagt worden,
der Heimvertrag hatte das alles abgedeckt, was juristisch bestritten werden muss und was sicherlich
auch noch zu anderen Konsequenzen fuhren wird. Auf die mdchte ich jetzt nicht eingehen, aber die-
ses Beispiel macht deutlich, was das eigentlich heif3t, Mitnutzung oder Extraabnahme, denn diese ein
Funftel Extraabnahmen sind selbstversténdlich Kdrperverletzungen, die nur aufgrund eines fremdnuit-
zigen und dann noch uneingewilligten Forschungsverlangens durchgefiihrt worden sind, so wére zu-

mindest meine Bewertung.

Herr Dr. Pérksen hat gefragt, ob die Enquete-Kommission Standards fir Ethikkommissionen einfiihren
will oder vorschléagt. Es gibt noch keinen Stand der Enquete-Kommission zu diesem Thema. Ich per-
sonlich bin der Auffassung, dass wir uns selbstverstéandlich damit beschéftigen missen und ich
glaube, wir sollten hier auf den bereits vorhandenen Diskussionsstand zurtickgreifen und fordern,
dass Ethikkommissionen 6ffentlich sind, dass sie transparent arbeiten, also ihre Ergebnisse 6ffentlich
nachvollziehbar dokumentieren miussen. Das Wichtigste ist, glaube ich - auRer, dass sie selbstver-
stéandlich multiprofessionell besetzt sein missen, was aber heute eigentlich schon ein Standard ist -,
dass ihre Ergebnisse verbindlich sind. Das ist das Eigentliche, was man hier fordern muss. Ich mdchte
aber dazu sagen, dass die Ethikkommissionen - das ist meine personliche Auffassung - immer nur ein

Teil dieses gesamten Entscheidungsprozesses sein kdnnen. Ich bin der festen Uberzeugung, dass die
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jeweils Betroffenen selber eine sehr viel stérkere Garantie darstellen, wirklich jedes Mal zu tberpri-

fen: ,Was ist jetzt eigentlich los, Herr Doktor?“, weil sie ja selber betroffen sind.

Ein Letztes zu den Betreuern, zu lhnen; Sie haben gefragt, was soll ich machen? Ich bin selber teil-
weise durch einen Lehrauftrag mit der Fortbildung von gesetzlichen Betreuern befasst und weil3, dass
die Anfragen an lhre Berufsgruppe mittlerweile zunehmen in diesem Bereich, das ist - finde ich - je-
denfalls in der Region Hamburg so. Ich kann dazu sagen: Im Grunde genommen mussen Sie das tun,
was lhr Auftrag, Ihr gesetzlich fixierter Auftrag, von Ihnen verlangt. Sie kénnen nur dann eine positive
Entscheidung treffen, wenn es zum Nutzen des von |hnen Betreuten unter einem mit ihm zu bespre-
chenden, irgendwie zu vertretenden Risiko ist. Das heil3t, einem rein fremdnuitzigen Versuch kénnen
Sie nicht zustimmen; dem kénnen Sie nicht einmal mit einer vormundschaftsgerichtlichen Absegnung
zustimmen, das ist noch die Rechtslage. Ich hoffe, Frau von Renesse, auch wenn jetzt wieder eine

Reform oder eine Novellierung...

Vorsitzende: Herr Dr. Wunder, darauf gehe ich spater ein.

Sachverstandiger Dr. Wunder: Ich nehme das zum Anlass, meiner Hoffnung Ausdruck zu verleihen,

dass es bei dieser Grundlage bleibt. Danke.

Vorsitzende: Das Problem ist, dass die Rechtslage nicht so ist, wie Sie sie darstellen, aber das ist ein

anderes Thema. Jetzt ist Herr Dr. Winter an der Reihe.

Sachverstandiger Dr. Winter: Danke schoén. Ich finde die Diskussion sehr gut, ich finde sie auch
sehr sachlich und sehr offen und fair. Ich mdchte auf einen Bereich eingehen, der in der vorigen Fra-
genrunde genannt, aber bislang noch nicht hinreichend thematisiert wurde, und zwar, warum ist die
Medizin heute so weit, wie sie in einigen Bereichen ist, zum Beispiel in der Kinderheilkunde? Ich er-
wahnte die Erfolge der Kinderkrebsbehandlung. Das ist deswegen der Fall, weil Forschung mit nicht
einwilligungsfahigen Menschen, auch wenn sie keinen direkten unmittelbaren Nutzen hatte, auch in
Deutschland durchgefiihrt worden ist. Das Gleiche ist der Fall im Bereich der Neurologie oder im Be-
reich der Psychiatrie, in der Entwicklung von Psychopharmaka, die wir heute nicht hatten. Nun kann
man sich fragen, ist das ethisch vertretbar oder nicht? Ich wirde sagen, ja, es ist ethisch vertretbar,
sofern die Kriterien erflillt sind, die ich Ihnen ja gezeigt habe und die verschiedene Sprecher auch
erlautert haben, also Einwilligung des gesetzlichen Vertreters, minimales Risiko und Belastung, nur
Krankheitsbezug. Das heilt, die ganze Diskussion, die wir hier in der Offentlichkeit fiihren, ist
teilweise - jedenfalls in den Medien - nicht immer eine saubere und aufrichtige und man sollte auch
anerkennen, dass eine Notwendigkeit zu dieser Forschung da ist, die in Deutschland auch gesehen
wird. Sie werden bemerkt haben, dass auch einige derjenigen, die sagen, sie kdnnen sich das nicht
vorstellen, gesagt haben, man kdnnte ja Proben mitnutzen. Das heil3t, dass sie schon sehen, dass die

Notwendigkeit zu diesem Forschungsbereich tatséchlich besteht.
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Herr Dr. Pérksen sprach die Sauerstoffmessung bei Neugeborenen an. Das ist so ein Beispiel: Frih-
geborene brauchen Sauerstoff. Wenn sie zu viel bekommen, werden sie blind, wenn sie zu wenig be-
kommen, kénnen sie ein Problem in der geistigen Entwicklung bekommen. Und insoweit muss man
messen und musste man messen, was die optimale Sauerstoffkonzentration ist und hat das auch
getan. Daran geht gar kein Weg vorbei. Das kénnen Sie an niemand anderem tun und die Neugebo-

ren selber kénnen nattrlich nicht informiert zustimmen, sondern das kénnen nur die Betreuer.

Es war gefragt worden, wie Ethikkommissionen zusammengesetzt sind und ob sie verninftig arbeiten:
Der Arbeitskreis der medizinischen Ethikkommissionen in Deutschland besteht seit Gber einem Jahr-
zehnt. Seit 1976 haben wir nach dem Arzneimittelgesetz Ethikkommissionen. Wir haben circa 50 an
den medizinischen Fakultaten und auch bei den Landesarztekammern. Und diese haben 1992 Verfah-
rensgrundsatze entwickelt, nach denen sich die Ethikkommissionen richten. Wenn Sie dort einen An-
sprechpartner suchen, dann haben Sie zum einen den Vorsitzenden des Arbeitskreises, Prof. Dop-
pelfeld in Kdéln oder auch Prof. Just von der Universitat Freiburg, der gerade auf der Jahrestagung des
Arbeitskreises der Ethikkommission in der vorvergangenen Woche einen Vortrag dariber gehalten
hat, wie Ethikkommissionen sich zusammensetzen und nach welchen Grundséatzen sie verfahren. Hier
ist doch im Sinne dessen, was Herr Prof. Dr. Tanner in der vorigen Sitzung sagte, eine ziemliche
Rechtssicherheit erreicht worden, und ich denke, man kann schon zuversichtlich sein. Man kann
Uberlegen, ob man nicht zusatzlich Patientenvertreter einbezieht. Wenn man sich erhofft, dass da-
durch vollkommen andere Entscheidungen gefallt werden, so ist das der Fall, aber in einem anderen
Sinne, als Sie es denken wirden. Es gibt Erfahrungen in Danemark dartiber, was passiert, wenn man
Patientenvertreter in Ethikkomitees einbezieht. Dann ist es in der Regel so, dass die, die an den
Krankheiten leiden oder jemanden vertreten, der daran leidet, eher noch starkere Forschungsmaf3-
nahmen wollen als die Arzte selber oder die Juristen oder Ethiker, die in den Komitees sitzen. Insge-

samt fand ich die Diskussion sehr spannend und bedanke mich fur Ihre Aufmerksamkeit.

Vorsitzende: Wir sind am Ende eines langen Tages, von dem wir im Grunde am meisten profitiert
haben. Die Tatsache, dass wir zum Teil vorbereitete, aber zum Teil auch sehr spontane Statements
von lhnen gehért haben, hat uns sicherlich alle sehr beeindruckt, auch der heutige Vormittag, an dem
wir gesehen haben, was hier geschieht. Das hat uns jedenfalls insofern etwas weiter gebracht, als wir
auch die Doppelbddigkeit von vielem, womit wir umgehen, noch sehr viel starker gespurt haben.
Wenn wir irgendwann an unseren Bericht gehen, den wir dem Bundestag vorlegen missen, so will mir
scheinen, dass wir nicht neue ethische Fragen, sondern alte ethische Probleme in einer neuen Umge-
bung, in einem neuen Umfeld klaren missen. Ich denke, das ist das alte Problem von Macht und
Ohnmacht - den Experten auf der einen Seite mit Herrschaftswissen ausgestattet, die wissen was sie
tun, wahrend sich auf der anderen Seite die nicht Wissenden und Leidenden - ,Patient* heif3t auf
Latein ,leidend” - in einer Art blindem Vertrauen, das sich oft ja in Misstrauen umwechselt, das
gefallen lassen missen, was dort mit ihnen geschieht. Das Zweite ist die Angst vor der
Verdinglichung, dass kalte Neugier obwaltet, dass man betrachtet wird wie ein Objekt, wie ein

Gegenstand. Daran erinnert dieser Exzess der Nazi-Mediziner, die ohne das geringste schlechte
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Gewissen zu Massenmordern wurden, die den Menschen nicht als ihren Bruder und als ihre
Schwester betrachteten, sondern als einen Gegenstand, den man neugierig untersucht, mit dem man
nach Belieben verfahrt. Und das Dritte ist die Verteilungsgerechtigkeit. Wir haben vielfach dartiber
gesprochen, dass die Angst auch darin besteht, dass man eines Tages nicht mehr bekommt, was
man braucht. Wir versprechen lhnen, dass wir das Unsere dazu beitragen wollen - ich habe es schon
einmal so gesagt, ich sage es heute wieder -, dass wir alle ohne Angst zum Arzt gehen kénnen. Ich

danke Ihnen und wiinsche einen schénen Abend.
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