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GrulBworte

Wolf-Michael Catenhusen (Stellvertretender
Vorsitzender des Deutschen Ethikrates)

[O-Ton] Liebe Kolleginnen und Kollegen, als stell-
vertretender Vorsitzender des Deutschen Ethik-
rates begruf3e ich Sie herzlich zu unserem ge-
meinsamen trilateralen Treffen, das eine gute
Tradition hat. Ich begrif3e in unserer Mitte den
parlamentarischen  Staatssekretar  Thomas
Rachel vom Bundesministerium fiir Bildung und
Forschung hier in Berlin. Lieber Herr Rachel, Sie
haben das Wort.

Thomas Rachel (Parlamentarischer
Staatssekretar im Bundesministerium fir
Bildung und Forschung)

[O-Ton] Lieber Herr Catenhusen, sehr geehrter
Herr Grimfeld, sehr geehrter Herr Professor
Montgomery, sehr geehrte Damen und Herren
und Mitglieder der Ethikrate. Ich bin dem Thema
des Ethikrates in vielfaltiger Weise verbunden
und freue mich deshalb sehr, dass ich heute in
Vertretung der Bundesbildungs- und
Forschungsministerin Frau Professor Annette
Schavan zu lhnen sprechen darf und zu einem
Gedankenaustausch bei Ihnen bin.

Mit dem heutigen Treffen wird die erfolgreiche
Tradition des multilateralen Dialogs zwischen
nationalen Ethikraten in Europa fortgesetzt. Ich
freue mich deshalb, dass sowohl das
franzosische  Comité  consultatif  national
d’éthique pour les sciences de la vie et de la
santé als auch der britische Nuffield Council on
Bioethics der Einladung des Deutschen Ethik-
rates gefolgt sind.

Die Ereignisse der letzten Jahre — ich denke vor
allem an die Finanzkrise — haben uns deutlich
vor Augen gefuihrt, dass der Zusammenhalt in
Europa nicht nur von wirtschaftlichen Frage-
stellungen abhangt. Die Europaische Union
basiert vor allem auf einem gemeinsamen Ver-
standnis kulturelle Werte und kultureller Er-
rungenschaften, die in die Vertrdge der

Europaischen Union eingegangen sind und hier
vor allem in der Charta der Grundrechte ihren
Ausdruck gefunden haben. Sie sind im 21.
Jahrhundert das Fundament Europas und auch
die Grundlage européaischer Politik.

Wir stehen in allen Landern der Europdischen
Union, auch in unseren drei Landern, vor einer
Reihe von Herausforderungen. Ich denke an
den demografischen  Wandel, an die
schwindenden Ressourcen und Rohstoffe, ich
nenne das Thema Verknappung von Nahrung,
Energie und Wasser und die Klimaver-
anderungen. Nicht nur, aber auch die Lebens-
wissenschaften kénnen einen wichtigen Beitrag
leisten, um diese Herausforderungen zu be-
waltigen.

Neben den Fortschritten, die wir spiren, dass
sie in den Lebenswissenschaften liegen, bringen
sie auch viele Fragen mit sich, deren Komplexi-
tét eine Beantwortung fir jeden von uns aber
auch im Rahmen der gesamtgesellschaftlichen
Diskussion uns vor grol3e Herausforderungen
stellt. Der wissenschaftliche Fortschritt und
technologische Neuerungen geben uns heute
die Moglichkeit, unsere eigene Entwicklung tief-
greifend zu beeinflussen und zu verandern. So
kbnnen wir beispielsweise physiologische
Prozesse, die vor wenigen Jahren noch als un-
umkehrbar galten, heute relativ leicht rick-
gangig machen. Der Japaner Shinya Yamanaka
konnte Ende der Neunzigerjahre zeigen, dass
ausgereifte Kdorperzellen wieder in einen Zu-
stand zurickversetzt werden, der mit einer
embryonalen Stammzelle vergleichbar ist. Sie
wissen, dass fur die Entwicklung dieser neuen
Technologie zur Herstellung induzierter pluri-
potenter Stammzellen [iPS] Yamanaka den
diesjahrigen Nobelpreis fir Medizin gemeinsam
mit dem Briten John Gurdon erhalten hat, der
bereits in den Sechzigerjahren wesentliche
Grundlagen zur Entwicklung dieser iPS-
Technologie gelegt hat.
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Die fortschreitenden technologischen Ent-
wicklungen kénnen und mussen in bestimmten
Fallen zu einer neuen Betrachtung in unserer
Gesellschaft fuhren, denn ohne Zweifel ist nicht
alles, was technologisch machbar ist, in An-
betracht der gesellschaftlichen Diskussion und
der Wertediskussion auch gewollt. Haufig
werden Grenzen berihrt oder gar verschoben,
die unser Grundverstdndnis des Lebens be-
rihren, und dadurch neue Fragestellungen auf-
geworfen. Insofern missen wir diese Grenz-
ziehungen immer wieder neu diskutieren und
Uberprifen, wenn zum Beispiel sowohl das
Handeln als auch das Nichthandeln, also Unter-
lassen medizinischer Anwendungen oder auch
Forschungsarbeiten, unser ethisches Empfinden
bertihren. Dies wird uns besonders deutlich vor
Augen gefihrt bei so hochkomplexen Themen
wie der Fortpflanzungsmedizin, die Sie, lieber
Herr Catenhusen, mit den Ethikraten heute auch
zum Thema lhres Dialogs machen.

Den Ethikraten kommt eine bedeutende Rolle
bei der Darlegung und Weiterentwicklung
unseres ethischen Verstandnisses zu. Insofern
ist eine starke europdische und auch weltweite
Vernetzung der sachverstandigen Aufarbeitung
von ethischen Fragen und darauf aufbauend
eine starkere Européisierung dieses Diskurses
von zentraler Bedeutung. Ziel eines solchen
gemeinsamen europdischen Diskurses misste
es sein, die unterschiedlichen Standpunkte zu
einzelnen Themen, die wir in den Mitglieds-
staaten der EU haben, aufzuzeigen, aber auch
Argumente auszutauschen und Gemeinsam-
keiten zu erarbeiten. Where is the common
sense?, kdnnte man fragen. Wir brauchen ein
Mehr an kulturellem und auch gesellschaft-
lichem Zusammenhalt in Europa, und dazu ge-
hort natdrlich auch eine zugewandte, eine
effiziente Zusammenarbeit unserer Forscher.
Das heil3t natdrlich nicht, dass wir in allen
Punkten ein und derselben Meinung sein
muissen. Aber es bedeutet, dass wir uns 6ffnen
fur die Position des jeweils anderen, dass wir

uns differenziert mit ihnen auseinandersetzen.
Hier sehe ich eine besonders starke Rolle der
Ethikrate, zu dieser differenzierten Debatte bei-
zutragen. Damit wir als Européer es schaffen,
auf gemeinsamen Wertellberzeugungen auf-
bauende und auch in der Wahrnehmung
unserer Bevdlkerungen tragfahige Losungen fir
die Zusammenarbeit zu entwickeln.

Wir haben bereits gemeinsame Stellungnahmen
mehrerer Ethikrate bekommen; ich denke hier
an die franzosisch-deutsche Kooperation zum
Thema Biobanken. Dies ist neben Fach-
gesprachen und anderem eine der wichtigen
Maglichkeiten.

Das Comité consultatif national d'éthique pour
les sciences, de la vie et de la santé [CCNE]
wurde 1983 von Frangois Mitterrand ins Leben
gerufen. Es ist damit eines der altesten Ethik-
gremien im Bereich der Biomedizin. Seine weit
mehr als einhundert Stellungnahmen haben
malfigeblich die bioethische Diskussion in Frank-
reich, aber auch hier in Deutschland und in
Europa beeinflusst. Ebenso groR3es Interesse
haben die umfangreichen Berichte und Studien
des 1991 gegriindeten Nuffield Council on
Bioethics in internationalen Fachkreisen hervor-
gerufen.

Im Vergleich zum CCNE und Nuffield Council
sind wir beim Deutschen Ethikrat in Deutschland
noch relativ jung, aber schon auf einem guten
Weg. Nach dem Inkrafttreten des Ethikratgeset-
zes im Jahr 2007 nahm der Deutsche Ethikrat
2008 in Nachfolge des Nationalen Ethikrates
seine Arbeit als Beratungsgremium des
Deutschen Bundestages und der deutschen
Bundesregierung auf. Wir haben seitdem sieben
umfangreiche  Stellungnahmen  bekommen,
unter anderem zur Praimplantationsdiagnostik
[PID], ein Thema, das in Deutschland intensiv
diskutiert worden ist; auch die Debatte im
Deutschen Bundestag hat stark auf die Debatte
im Deutschen Ethikrat zur PID Bezug ge-
nommen. Ich denke weiterhin an die Stellung-
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nahme zur Situation intersexueller Menschen in
Deutschland.  Diese  Stellungnahme  war
ubrigens die erste Stellungnahme, die der
Deutsche Ethikrat im Auftrag der Bundes-
regierung erarbeitet hat.

Wir freuen uns von Seiten der Bundesregierung
auf weitere Erarbeitungen. Wir haben Auftrége
zur genetischen Diagnostik und zu sicherheits-
relevanten Forschungsergebnissen erteilt.

Die Ethikrate haben eines gemeinsam: Sie sind
unabhangig in ihrer Tatigkeit. Das ist zentral,
damit ihre Stellungnahmen in der Offentlichkeit
die gebihrende Beachtung und Aufmerksamkeit
finden. Die Ethikrate vermogen durch die Kraft
ihrer Argumente zu Uberzeugen, aber um als
unabhangig wahrgenommen zu werden, bedarf
es in der Praxis mehr als eines gesetzlichen Be-
kenntnisses. Die Ethikrate haben die Aufgabe,
die Politik in bioethischen Fragen zu beraten
und den gesellschaftlichen Dialog zu beférdern.

Als  Bundesministerium fir Bildung und
Forschung haben wir die Notwendigkeit erkannt,
parallel zur Forschungsférderung in den
Lebenswissenschaften die gesellschaftlichen
Konsequenzen neuer Technologien aufzu-
arbeiten und ethische Fragestellungen von
Beginn an in die Forschungsférderung einzu-
beziehen. Ziel ist es, wissenschaftliche Grund-
lagen zu erarbeiten und Losungsansatze fur
mogliche Konflikte frihzeitig aufzuzeigen. Seit
1997 fordert das BMBF deswegen in ver-
schiedenen Forderlinien Forschungsprojekte zu
Fragen, die sich aus den Fortschritten der
modernen  Lebenswissenschaften  ergeben.
Damit sich die Forschungsférderung und die
Arbeit der Ethikrate sinnvoll erganzen koénnen,
ist die Politik auf Schwerpunkte angewiesen, die
gesetzt werden. Die Bundesregierung hat so
zum Beispiel parallel mit der Beauftragung des
Deutschen Ethikrates mit einer Stellungnahme
zur Zukunft der genetischen Diagnostik auch
Fordermittel flr Forschungsprojekte zur Ver-

fugung gestellt, die sich mit ethischen Aspekten
der pradiktiven Diagnostik auseinandersetzen.

Meine sehr verehrten Damen und Herren, liebe
Mitglieder der hier versammelten Ethikrate,
durch lhren Beitrag, durch Ihre Expertise und lhr
Engagement tragen Sie erheblich dazu bei,
dass wir eine nationale und internationale bio-
ethische Diskussion bekommen, die auf
fundierter und ausgewogener Grundlage er-
arbeitet wird. Das ist in einer Gesellschaft, die
pluraler wird — Europa wird pluraler — keine
leichte Aufgabe, aber eine sehr wichtige Auf-
gabe. Fir dieses Engagement und das, was Sie
mit anbringen aufgrund lhrer Lebenserfahrung,
Ihrer beruflichen Erfahrung und lhrer wissen-
schaftlichen Erfahrung, mdchte ich Ihnen an
dieser Stelle sehr herzlich danken und fir die
weitere Arbeit viel Erfolg wiinschen.

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[0-Ton] Vielen Dank, Herr Staatssekretar Rachel,
fur Ihre Willkommensgrif3e und Ihre Bemerkung
Uber die Relevanz der Arbeit von Ethikraten
auch fir die Politik. Das Bundesministerium flr
Bildung und Forschung ist in der Bundes-
regierung der erste Ansprechpartner fir uns als
Deutscher Ethikrat. Herr Rachel, alles Gute und
weiterhin viel Erfolg fur Ihre Arbeit.

Auf der Tagesordnung steht nun die Begrif3ung.
Ich mdchte deshalb den Kollegen Ameisen
bitten, ein kurzes GrufRwort zu halten.

Jean-Claude Ameisen (Vorsitzender des
Comité consultatif national d'éthique)

[0-Ton] Gruf3 Gott und herzlichen Dank fir diese
Einladung. Wir freuen uns, heute mit lhnen zu
arbeiten.

[Ubersetzung] Wie Sie bereits erwahnt haben, wird
nachstes Jahr der 30. Jahrestag der Griindung
des franzosischen Ethikkomitees gefeiert. Sie
sind herzlich eingeladen und wir hoffen, dass wir
die gemeinsame Arbeit bei dieser Gelegenheit
fortsetzen kdnnen.
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Jonathan Montgomery (Vorsitzender des
Nuffield Council on Bioethics)

[Ubers.] Vielen Dank. Auch wir freuen uns, dass
wir hier sein kénnen. Wir sind noch nicht so alt
wie unsere franzésischen Kollegen, aber auch
wir befinden uns im Prozess einer Bestandsauf-
nahme und werden sehen, was wir zu unserem
21. Jahrestag vorlegen kénnen. Wir haben eine
Menge getan und weiterhin viel auf unserer
Tagesordnung, und ich freue mich, dass wir das
heute hier mit unseren Kollegen besprechen
kénnen.

Arbeitsprogramm

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[O-Ton] Bei unserem heutigen Treffen méochten
wir uns Uber Projekte und Themen austauschen,
die in unseren Ethikrdten gerade bearbeitet
worden sind, derzeit bearbeitet werden oder die
vor Kurzem zu einer Stellungnahme gefiihrt
haben, und dies an einigen Themen vertiefen.
Zunachst aber mdchten wir uns einen kurzen
Uberblick Uber die laufende Arbeit der drei
Ethikrate prasentieren lassen.

Jean-Claude Ameisen (CCNE)

[Ubers.] Letztes Jahr haben wir drei Stellungnah-
men erarbeitet: Bei der ersten ging es um das
Neuroimaging, bei der zweiten um Nabelschnur-
blut und Fragen, die sich im Zusammenhang mit
Biobanken fur Nabelschnurblut stellen, und bei
der dritten um sexuelle Assistenz flir Menschen
mit Behinderungen.

Eine Neuerung, die wir in diesem Jahr ein-
geflhrt haben, besteht darin, dass wir standige
Arbeitsgruppen griinden, die sich mit speziellen
Fragen beschéftigen. Die eine behandelt Neuro-
wissenschaften, die andere medizinisch unter-
stitzte Fortpflanzung, und das andere ist etwas
vollig Neues fir unser Komitee: ethische
Fragen, die durch die Biodiversitat aufgeworfen

werden. Dies sind in einem weiteren Kontext
Fragen der Okologie oder Umwelt mit dem
Fokus auf Biodiversitat. Aul3erdem arbeiten wir
an Fragen zur High-Throughput-Genomanalyse
und zum Neuroenhancement; dazu werden wir
heute noch etwas sagen.

Wir sind weiterhin in zwei Bereichen aktiv, die
uns von der Regierung aufgetragen worden
sind: Der eine gehoért zur Frage der Genom-
analyse, namlich die Genomsequenzierung in
den Fotuszellen schwangerer Frauen ab der
sechsten Schwangerschaftswoche. Die andere
Frage ist schon &lter, kehrt aber im Rahmen der
Fortschritte der Therapie zuriick: namlich HIV-
Autotests, die Personen kaufen und dann selbst
durchfuhren kénnen.

Wir haben zum einen diese standigen Arbeits-
gruppen. Zum anderen gibt es seit letztem Jahr
ein neues Gesetz zu bioethischen Fragen, und
wir sind im Zusammenhang damit aufgefordert
worden, dartiber nachzudenken, welche Fort-
schritte es in der Neurowissenschaft gibt. Das
steht so nicht im Gesetz, aber es ist uns auf-
getragen worden.

AulRerdem gibt es eine weitere Neuerung: Das
Gesetz fordert uns auf, vor Veranderungen des
Gesetzes, die auch bioethische Aspekte be-
treffen, eine  Offentliche  Anhdrung zu
organisieren, also Burger einzuladen und eine
offentliche Debatte zu fiihren, bevor das Gesetz

eventuell gedndert wird.

Das ist das, was wir momentan und in unmittel-
barer Zukunft machen. Vielen Dank.

Jonathan Montgomery (Nuffield Council on
Bioethics)

(Folie 1)
[Ubers.] Guten Morgen, es freut mich, dass ich
Ihnen hier einige Folien zeigen kann, denn dann
kénnen Sie sich einige unserer aktuellen und
zuklnftigen Forschungsthemen etwas genauer
ansehen.
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(Folie 2)

Es gibt eine Reihe aktueller Projekte, tber die
wir spater noch sprechen werden. Das erste
Projekt, das ich Ihnen vorstelle, ist ein Bericht,
der in den letzten Phasen steckt; wir hoffen,
dass wir ihn im nachsten Monat veroffentlichen
kénnen. Er behandelt die Diskussion zu Ent-
scheidungen, die sich aus neuen Biotechno-
logien ergeben. Vor allem argumentiert er
dahingehend, dass wir noch nicht genug wissen,
welche Entscheidungsmdglichkeiten wir haben.
Wir beurteilen die Biotechnologien immer in
Bezug auf sehr enge Modelle, die ihre Um-
setzung mdoglich machen, und wir ver-
nachlassigen gelegentlich die breiteren Aus-
wirkungen auf die Gesellschaft. Unterschatzt
wird gelegentlich auch, wie die Entscheidungs-
findung Uberhaupt stattfindet, und wir mdchten
zur Verbesserung der o6ffentlichen Diskussion
dieser Fragen beitragen.

Die zweite Arbeit, die momentan lauft, be-
schéftigt sich mit einem Aspekt der assistierten
menschlichen Fortpflanzung. Wir beschéftigen
uns in Grol3britannien seit vielen Jahren mit der
Frage, welche Informationen Menschen haben
sollten, die mithilfe von Spendern empfangen
wurden. Wie viel sollten sie Uber ihre Herkunft
wissen? Wir werden dazu heute noch
Genaueres ausfiihren kdnnen.

Das dritte Projekt, das wie das zweite 2013
genauer vorgestellt werden wird, beschéftigt
sich mit neuartigen Neurotechnologien. Dazu
gehdren eine Reihe von Techniken, von denen
einige noch weiter entfernt sind von der
praktischen Anwendung, als wir zun&chst
dachten. Tom Baldwin wird lhnen dazu spater
mehr erzahlen.

(Folie 3)
Momentan sind wir dabei, zwei weitere Projekte
in Angriff zu nehmen. Das erste ist ein Projekt
zu Biodaten. Auch hier kdénnen wir auf ge-
meinsame Erfahrung zurtickgreifen, weil dies in
ganz Europa wichtig ist. Bei unserem Projekt

wollen wir uns nicht nur mit den Biobanken be-
schaftigen, sondern eher damit, welche Fragen
mit Biobanken und Biodaten im Zusammenhang
stehen. Wir wollen beleuchten, welchen Einfluss
die neue genetische Medizin hat, inwieweit ein
Interesse daran besteht, Informationen Gber
Gesundheitsregister, besonders die des NHS
[National Health Service] zu sammeln und Bio-
banken mit Hilfe von anderen Datenbanken zu
unterstitzen. Wir betrachten auch das Konzept
der Privatsphare: Gibt es hierzu schon ge-
nigend belastbares Material, um zu sehen,
dass die Informationstechnologie und die
informationelle Selbstbestimmung etwas er-
reichen kdnnen? Diese Dinge kdnnen mdog-
licherweise unser Verstandnis von Privatsphéare
verandern.

Wir haben Professor Martin Richards aus Cam-
bridge als Vorsitzenden fiir diese Arbeitsgruppe
gewonnen und er wird sich Mitglieder fur die
Arbeitsgruppe suchen. Fir uns ist das, wie ge-
sagt, ein neuer Schritt; wir haben auch andere
Interessierte eingeladen. Wer sich fir die
Themen interessiert, kann sich uns anschlief3en.
Wir mochten nichts an Expertise und Er-
fahrungen einbiRRen und daher den Teilnehmer-
kreis moglichst breit streuen.

Wenn die anderen Themen, die auf der vorigen
Folie vorgestellt worden sind, abgeschlossen
sind, mochten wir das zweite grof3e Projekt in
Angriff nehmen: Es behandelt das Thema
Kinder und Forschung. Dieses Thema wurde in
GrofR3britannien in letzter Zeit in einer Reihe von
Foren diskutiert. Wir mochten uns etwas
genauer ansehen, inwieweit Kinder in der
Forschung herangezogen werden muissen, ins-
besondere in Bereichen, in denen wir auch von
Erwachsenen relativ wenig Daten haben. Wir
wissen noch nicht genau, welche Aufmerksam-
keit wir Kindern in diesem Zusammenhang
widmen mussen. Um hier Fortschritte zu er-
zielen, ist es notwendig, sich das Thema Kinder
und Forschung genauer anzusehen.
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Das sind die beiden Projekte, die wir bereits
festgelegt haben und mit denen wir weiter-
machen mochten.

(Folie 4)

Weiterhin befinden wir uns in einer frihen
Phase einer weiterfihrenden Diskussion, denn
wir mochte weitere potenzielle Themen fir die
Zukunft finden. Wir haben auf unserer Webseite
die Offentlichkeit aufgerufen und gebeten, uns
Themen zu nennen, die wir uns genauer an-
sehen sollten. Seit der letzten Sitzung unseres
Komitees haben wir das etwas eingegrenzt,
auch wenn die vorgeschlagenen Themen, die
Sie hier sehen, nicht besonders eng gefasst
wirken, sondern immer noch sehr breit gefachert
sind.

Wofir wir uns interessieren, ergibt sich zum Teil
aus der Arbeit, die wir bei den Themen zu Bio-
technologie geleistet haben: Wir mdchten die
Standards fur die wissenschaftliche Forschungs-
integritat in bestimmten Bereichen besser ver-
stehen, zum Beispiel in welchem Ausmal}
Menschen  (Uberhaupt Aussagen daruber
machen koénnen, was und wie schnell etwas
passieren konnte. Wir mochten Parameter
definieren fur die wissenschaftliche Forschung
und die ethische Integritat, die sich daraus er-
gibt.

Wir haben eine Reihe von Themen identifiziert,
die gerade im Zusammenhang mit den Dis-
kussionen um Human Enhancement auf-
gekommen sind, speziell zum Beispiel zu
Fragen der &sthetischen Chirurgie, die Uber die
rein restaurative oder kurative Chirurgie hinaus-
gehen, bis hin zu Entscheidungen, die Er-
wachsene fur Kinder treffen oder aber auch fur
sich selbst treffen, die therapeutisch nicht not-
wendig sind; dies wirft weitere Fragen auf, die
diskutiert werden sollten.

Das dritte mogliche kinftige Projekt wéare die
Verlangerung des Lebens. Wir reden hier nicht
von Euthanasie oder arztlich assistiertem Suizid,

das gehort sowieso zu unseren Aufgaben. Wir
mdochten dariber sprechen, welche Mechanis-
men es geben konnte oder misste, um das
Leben zu verlangern, wie viel investiert werden
sollte, um das Leben nur fir kurze Zeit zu ver-
langern, ohne dass damit zugleich die Lebens-
gualitat verbessert wird. Das ist eine Heraus-
forderung insbesondere fir den englischen
National Health Service, weil es ja eine
Ressourcenfrage ist und die Frage berihrt, in-
wieweit die Mittelverwendung gerechtfertigt
werden kann. Das ist etwas, was wir uns
genauer ansehen sollten.

Dann gibt es eine Reihe Themen im Bereich des
medizinischen Tourismus, also dass Menschen
reisen, um anderswo Pflege und Gesundheit zu
erhalten. Das ist eine Herausforderung in Bezug
auf ethische Fragen: Wie kommt man damit
zurecht, dass man sich anderswo diese Auf-
merksamkeit sucht?

Zu jedem dieser Themen gibt es normalerweise
jeweils einen Bericht und eine Reihe von
Empfehlungen fur den Gesetzgeber.

Weiterhin denken wir dartiber nach, wie wir zu
einer besseren Informiertheit beitragen kénnen,
zu einer besser begrindeten, fundierten
offentlichen Debatte (ber andere Mechanismen
als nur die Diskussion in den Arbeitsgruppen.
Hier gibt eine Reihe von Mdglichkeiten, die wir
in den letzten Jahren verstarkt untersucht
haben. Das eine hat mit Konzepten und ldeen
zu tun, namlich wie wir die Rahmenbedingungen
verbessern konnen, solche Dinge zu dis-
kutieren, als das, was wir bisher versucht
haben. Die ersten drei in der zweiten Halfte
dieser Folie gehdren zu dieser Kategorie. Wir
haben diskutiert, wie Personen das Konzept
Jhatlrlich® und ,normal“ verstehen, ob es aus-
reichend gut verstanden wird und ob wir das
Verstandnis in der o6ffentlichen Debatte noch
verbessern konnen, namlich den Aspekt, in
welchem Ausmal wir Dinge tun sollten, nur weil
wir sie tun kénnen, oder dass wir manchmal
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Dinge tun, die einigen Leuten unnatirlich er-
scheinen oder die Uber das hinausgehen, was
wir als normale Erwartungen des menschlichen
Lebens betrachten. Wie kénnen wir die Themen
in diesem Zusammenhang besser verdeut-
lichen? Wir hatten vor einiger Zeit das Konzept
der Solidaritdt angeschnitten; das wirde hier mit
reinpassen.

Aulerdem ist die Frage, was als Belegmaterial
gelten durfte. Das ist mitnichten so klar, wie es
scheint, auch hier handelt es sich um ein
thementbergreifendes Problem. Dann geht es
um Eigentumsfragen: meine Gene, meine Daten
— ist das eine Frage, die uns in irgendeiner
Weise weiterhilft?

Wir haben bereits einige Arbeiten auf-
genommen; Sie werden noch Genaueres zu
einer davon horen, ndmlich zu Mitochondrien-
Spenden. Auf unsere Einladung, uns Themen
mitzuteilen, wurde auch das recht spezielle,
aber interessante  Thema  GM-Insekten
[genetically-modified insects] vorgeschlagen,
also die GM-Modifizierung von Moskitos zum
Beispiel, um die Malaria-Ubertragung zu ver-
andern. Wir werden uns das genauer ansehen.

Wir kénnen nicht mit allem gleichzeitig an-
fangen, sondern missen eine Auswahl treffen.
Wir haben uns einen Prozess Uberlegt, nach
dem wir jetzt arbeiten, um die Grundlagenarbeit
durchzufiihren, Arbeitsberichte vorzulegen und
dann zu entscheiden, was fortgesetzt wird. Wir
fangen zunachst bei der oberen Halfte der
Themen an und machen dann weiter. Wir
werden immer uns wieder fragen, ob das noch
Themen sind, die die Menschen, die sich dafir
interessieren, flr wichtig halten.

(Folie 5)
Aulerdem machen wir etwas in der Richtung,
dass wir der Offentlichkeit erklaren, was das
Komitee macht und in welche Richtung wir
weiterarbeiten mdchten. Wir haben das auf
unserer Webseite ausfuhrlich dargelegt. Wir

mochten darlegen, welche Einflussmoglich-
keiten wir haben und dass wir versuchen, es
wirklich richtig zu machen. Wir moéchten die
offentliche Debatte intensivieren und ein Netz-
werk von Interessierten und Beteiligten griinden,
so dass wir uns einem weiteren Feld von Aktivi-
taten und Themen widmen kénnen.

Besonders stolz sind wir auf unsere Initiative
Box Office Bioethics. Hier machen Schiler und
Studenten etwas Interessantes: Sie produzieren
Videos zu bioethischen Fragen. Einer der Ge-
winner hatte einen YouTube-Clip produziert, wie
sie sich den Preis in London abholen, und der
Enthusiasmus und das Interesse, was bei
diesen jungen Leuten vorhanden ist, wurde in
diesem Clip sehr schén eingefangen. Bioethik
wird also von der gesamten Gesellschaft ernst
genommen.

Wir entwickeln auch Lehrmaterialien, wir ver-
suchen in den Schulen Materialien zu lancieren,
um die Diskussion anzuschieben, und wir wollen
uns ansehen, was in anderen Landern passiert,
damit die Diskussion darlber, wie die Dinge
richtig in Angriff genommen werden kénnen, be-
fordert werden kann. Wir arbeiten zum Beispiel
auf der Ebene der UNESCO; hier gibt es einen
sehr interessanten Gedankenaustausch. Und
natdrlich freuen wir uns darlber, dass wir heute
hier sind und unseren Kollegen in der trilateralen
Zusammenkunft unsere  Arbeit vorstellen
kénnen. Herzlichen Dank.

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher
Ethikrat)

[O0-Ton] Nun moéchte ich Uber die Arbeit des
Deutschen Ethikrates berichten.

Von grol3er Bedeutung in Bezug auf die Arbeits-
schwerpunkte sind fur uns die Auftrage der
Bundesregierung geworden. Derzeit be-
schaftigen wir uns mit zwei Auftragen der
Bundesregierung; das ist eine Situation, die fir
die Arbeit des Deutschen Ethikrates neu ist.
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Das eine Thema ist die Gendiagnostik; es geht
darum, welche neuen Entwicklungen das Next
Generation Sequencing ausgeltst hat, und es
geht um die neue extrakorporale pranatale Dia-
gnostik bei Frauen; dartiber werden wir nachher
von den franzdsischen Kollegen noch etwas
horen. Wir beschéftigen uns hier mit den
Feldern Neugeborenenscreening, Direct-to-
Consumer-Testing und frih- oder préa-
konzeptionelle Tests, die vor einer Schwanger-
schaft durchgefiihrt werden. Dieser Bericht soll
bis Ostern 2013 fertig werden.

Gerade hat eine Arbeitsgruppe zu dem Thema
Biosecurity and Freedom of Research ihre
Arbeit genommen. Sie kennen die aktuelle Dis-
kussion Uber Fragen der Biosicherheit in der
Forschung, die durch Projekte in den USA und
in den Niederlanden ausgeldst worden ist. Die
Bundesregierung hat uns beauftragt, eine
Stellungnahme zu diesen Fragen zu verfassen.
Wir sollen vor allem Uberprifen, ob die bis-
herigen Code of Conducts innerhalb der
deutschen Forschung ausreichen, um den An-
forderungen an einen sicheren Umgang mit
dieser Forschung gerecht zu werden. Wir haben
gerade erst mit der Arbeit begonnen, deshalb
kann ich Ihnen noch keine Zwischenergebnisse
mitteilen. Wir werden zu dieser Frage im April
2013 eine offentliche Anhérung zu Fragen von
Biosecurity und Freedom of Research in
Deutschland durchfiihren.

Eine weitere Arbeitsgruppe beschaftigt sich mit
dem Themenbereich Sterben, Tod, Organtrans-
plantation. Schwerpunkt wird die Auseinander-
setzung mit dem Hirntodkonzept sein, eine Dis-
kussion, die vor einigen Jahren durch eine
Stellungnahme in den Vereinigten Staaten aus-
geldst wurde. Wir haben zurzeit in Deutschland
ein neues Gesetz zum Thema Organtrans-
plantation, eine sogenannte Entscheidungs-
I6sung: Alle krankenversicherten Personen ab
dem 16. Lebensjahr werden immer wieder an-
geschrieben und zu einer AuRerung uber ihre

Bereitschaft zur Organ- und Gewebespende
aufgefordert. Diese kontinuierliche Information
soll von den Krankenkassen vorgenommen
werden.

Der dritte Bereich ist auch eine Reaktion auf
einen sehr von der Offentlichkeit stark be-
achteten Vorgang, namlich eine Arbeitsgruppe
zum Thema Inzest. Wir beschéftigen uns mit
dem Inzestverbot. Dieses bedeutet in Deutsch-
land, dass der einvernehmliche Geschlechtsver-
kehr zwischen volljadhrigen Verwandten ersten
Grades — also Geschwistern — laut Strafgesetz-
buch verboten ist. Ein davon betroffenes Ge-
schwisterpaar hat diesen Paragrafen vom
Europaischen Gerichtshof fir Menschenrechte
auf seine Zulassigkeit prufen lassen. Der
Europaische Gerichtshof hat im April fest-
gestellt, dass die deutschen Regelungen nicht
gegen Menschenrechte versto3en, und die
Klage zurickgewiesen. Es hat ausdriicklich
darauf hingewiesen, dass es hier aufgrund
kultureller Traditionen zu unterschiedlichen
Regelungen auf nationaler Ebene kommen
kann.

Unter Juristen ist dieser deutsche Paragraf
jedoch auch in Deutschland umstritten. Das
Strafrecht sei dem Thema nicht angemessen,
heil3t es. In GroR3britannien gibt es ebenfalls ein
Inzestverbot; in Frankreich wurde es jedoch
schon vor langerer Zeit abgeschafft. Wirken hier
also veraltete Moralvorstellungen? Oder ist es
ein berechtigtes, vielleicht sogar ein ge-
sellschaftlich notwendiges Tabu, das uns hier
zuriickschrecken lasst?

Wir moéchten in  unserer Stellungnahme
Empfehlungen erarbeiten, inwieweit es bei
interdisziplinarer  Bewertung und  Berlck-
sichtigung des gesetzgeberischen und rechts-
politischen Gestaltungsspielraumes heute noch
eine Notwendigkeit gibt, den einvernehmlichen
Geschlechtsverkehr zwischen volljahrigen leib-
lichen Verwandten, zwischen Geschwistern
unter Strafe zu stellen. Das Problem des
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deutschen Falls war, dass die Geschwister nicht
wussten, dass sie Geschwister sind, als sie den
Geschlechtsverkehr begannen. Dies verschéarft
das ethische Dilemma dieses Problems, und wir
werden am 22. November im Rahmen unserer
Plenarsitzung eine o&ffentliche Anhoérung zum
Thema Inzestverbot durchfihren.

AuBerdem haben wir gerade eine aul3er-
gewohnliche Aktivitat hinter uns, namlich eine
kurze Stellungnahme in Form einer Presse-
erklarung zur aktuellen Diskussion um das
Thema Circumcision of young boys after birth.
Diese Frage der Beschneidung ist in vielen
europdischen  Landern  Gegenstand ge-
sellschaftlicher Diskussionen. Sie hat in
Deutschland aufgrund unserer judischen Mit-
bidrgerinnen und Mitburger, aber auch einer
wachsenden  muslimischen  Minderheit in
Deutschland aufgrund von Migration eine be-
sondere Bedeutung. Wir haben nach einer
offentlichen Anhorung festgestellt, dass — un-
abhangig von grundsatzlichen Differenzen in der
Frage — hinsichtlich des gesellschaftlichen Be-
handlungsbedarfes eine Uberraschende Né&he
der Positionen da war. Deshalb haben wir vier
Empfehlungen abgegeben in Form einer
Pressemitteilung, die starken Einfluss auf die
Gesetzgebung und die offentliche Debatte ge-
nommen hat. Wir konnten diese Empfehlungen
aussprechen, ohne die grundlegenden
Differenzen in bestimmten Fragen, auch unter
den Mitgliedern des Ethikrates, zu verschleiern.

So viel als Einflhrung in die aktuellen Arbeiten
des Deutschen Ethikrates. Wir haben jetzt noch
etwas Zeit fur Nachfragen.

Diskussion

Jochen Taupitz (Deutscher Ethikrat)

[Ubers.] Ich habe eine Frage bezlglich der
offentlichen Debatte, die Sie in Frankreich
organisieren. Sie sagten, wenn das Bioethik-
gesetz verandert wird, missen Sie diese
offentliche Debatte organisieren und fuhren. Ist

das eine Initiative, die Uber das Parlament
erfolgt, wenn es also eine Debatte im Parlament
Uber die Verédnderung des Bioethikgesetzes
gibt? Oder was ist der Ansatzpunkt fur diese
offentliche Debatte?

Und wenn es eine Information seitens des
Parlamentes gibt, geben lhnen dann die Parla-
mentsangehorigen bereits die Richtung vor, in
die sie bei der Verdnderung des Bioethik-
gesetzes gehen mdéchten? Oder ist das eine all-
gemeinere Frage nach dem Motto: Ja, es muss
etwas geéndert werden und daher braucht eine
offentliche Debatte?

Jean-Claude Ameisen (CCNE)

[Ubers.] Das ist eine gute Frage, denn das Gesetz
ist gerade erst letztes Jahr verabschiedet
worden. Die Art und Weise, wie das Komitee
gebeten wird, es zu tun, ist nicht sehr prazise.
Wir versuchten zunachst genau zu betrachten,
was der Stand ist: Ist es jedes Mal, wenn das
Parlament den Antrag stellt, das Gesetz zu ver-
andern? Oder ist es dann, wenn das Gesetz an-
genommen wird? Entscheiden wir, wann der
Zeitpunkt gekommen ist, damit zu beginnen,
oder ist es das Parlament, das diese Initiative
Ubernimmt? Das ist nicht festgelegt. Es gibt
bereits Gesetzesvorlagen, die verdffentlicht
wurden oder besprochen worden sind, die das
Bioethikgesetz verandert konnten.

Der zweite Punkt, der wirklich interessant ist:
Mussen wir es organisieren oder nur initiieren
und beaufsichtigen? Das ist ein Unterschied:
Beaufsichtigen, die Initiative ergreifen und eine
Entscheidung treffen ist eine Sache, aber etwas
organisieren eine ganz andere Sache.

Die dritte Frage, die meines Wissens noch offen
ist: Unser Bioethikgesetz ist ein prazises
Gesetz, zum Beispiel zu Embryonen- und
Stammzellenforschung. Es gibt jedoch Gesetze
auRBerhalb des Bioethikgesetzes, die dennoch
bioethische Fragen beriihren, wie zum Beispiel
die Debatte, die wir derzeit in Frankreich haben,
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ob das Ende des Lebens anders gefasst werden
soll. Das ist nicht im Rahmen des Bioethik-
gesetzes. Sind wir hier als Organisatoren einer
offentlichen Debatte gefragt oder nicht? Das ist
offen. Es stellt sich immer wieder die Frage, wo
die Initiative liegt. Das Gesetz sagt, dass wir die
Mdoglichkeit haben, eine allgemeine Debatte an-
zustoRen, wenn wir das fur sinnvoll halten.
Ungeklart ist aber die Frage, ob es eine Pflicht
gibt, diese Debatte zu fuhren. Das ist sehr
interessant.

Damit wird auch die Frage aufgeworfen, wie
weit der Arbeitsbereich des Ausschusses ist: Ist
er eng oder weit gefasst? Er ist sehr weit ge-
fasst, weil es ethische Fragen berihrt, Fragen
der biologischen Forschung, der Gesundheit
und der Gesellschaft, die damit einhergehen. Es
bertihrt viele Fragen, sogar wirtschaftliche
Fragen oder Umweltfragen, die Auswirkungen
auf die Gesundheit und die Gesellschaft haben.
Daher glaube ich, dass unser Arbeitsbereich
weitaus grof3er ist als vom Gesetz vorgesehen.
Jedenfalls ist die Frage, wie weitreichend
unsere Verpflichtungen in der Organisation der
Debatte sind, eine wichtige Frage.

Die Sichtweise auf den Staat und auf die Rolle
des Ethikkomitees hat sich in Frankreich ge-
andert. Wir spielen eine wichtige Rolle. Wir er-
arbeiten Stellungnahmen, und die Gesellschaft
geht mit diesen Stellungnahmen so um, wie sie
es fir richtig halt. Aber wenn sich da etwas im
Gesetz verandert, dann ist das auch etwas
Neues fir uns.

Claudia Wiesemann (Deutscher Ethikrat)

[Ubers.] Ich habe eine Frage an Sie, Professor
Montgomery. Ich fand es sehr interessant, dass
Sie nicht jetzt bereits die Offentlichkeit einladen,
an den Berichten beteiligt zu werden, die Sie
jetzt gerade erstellen; so habe ich es zumindest
verstanden. Da ging es um Datenbanken und
die Eigentimerschaft von Gendaten usw. Ich
nehme an, dass Sie irgendwann auch eine An-
horung planen. Wie gehen Sie damit um? Ich

kann mir vorstellen, dass es Hunderte von
Leuten gibt, die gerne an diesen Debatten teil-
nehmen wirden. Haben Sie da irgendwelche
Erfahrungen oder ist das nur etwas fur die Zu-
kunft und Sie gehen das zunéchst ganz offen
an?

Jonathan Montgomery (Nuffield Council on
Bioethics)

[Ubers.] Die Antwort enthalt etwas von allem, was
Sie gesagt haben. Wir fihren seit nicht ganz
zwanzig Jahren solche Prozesse durch, dass
wir Sondierungsgesprache und Anhdrungen
organisiert und Leute eingeladen haben, sich
und ihre Meinung darzustellen und die Arbeits-
gruppen kennenzulernen. Das sind in der Regel
keine 6ffentliche Anhérungen; es gibt aber auch
oOffentliche Sondierungsgespréche. In manchen
Konsultationsprozessen erhalten wir Hunderte
Beitrage von Einzelpersonen oder
Interessensgruppen, und  diese  werden
offentlich gemacht. Sie sehen auf unserer Web-
seite, dass wir wirklich sehr viele erhalten. Wir
veroffentlichen unsere Berichte erst danach,
aber nicht vorher.

Wir haben auch weiterreichende Ver-
anstaltungen gemacht: Anhdérungen mit jungen
Menschen oder Arbeitsgruppen zu bestimmten
Themen, das wird alles im Vorfeld bereits getan.
Was wir bisher aber nicht gemacht haben, ist,
dass wir Leute direkt in die Arbeitsgruppen ein-
bezogen haben.

Bei dem Thema der Spenderzeugung gab es
eine grol3e Zahl von Leuten, die an den Arbeits-
gruppen teilnehmen und Mitglied dieser
Gruppen werden wollten. Wir fanden es
schwierig, damit umzugehen. Wir mochten keine
Vertreter von besonderen Interessen oder An-
sichten in unseren Arbeitsgruppen haben,
sondern Leute, die ganz offen auf die Beweis-
lage und die Sondierung zugehen und damit
umgehen kénnen. Daher versuchen wir, diesem
Druck zu widerstehen. Wir sind keine
Regierungsbehoérde und kdénnen uns daher an



Trilaterales Treffen der Ethikrate Deutschlands, Frankreichs und GroR3britanniens (Berlin, 08.11.2012) 12

unsere Prinzipien halten und so unsere Stellung
festigen.

Der Zeitpunkt ist noch zu frih, um genau zu
sagen, wie das alles stattfinden wird. Wir hoffen
aber, dass wir unterschiedliche Beitrage und Er-
fahrungen in die Arbeit unserer Arbeitsgruppen
einflieRen lassen kdnnen. In den letzten Jahren
haben wir unsere Arbeitsgruppen zusammenge-
stellt, bevor wir in die Sondierungen gehen.
Friher haben wir eher mit einer Kkleineren
Gruppe gearbeitet, die sich die Beweislage an-
geschaut hat. Nun tendieren wir dazu,
Menschen mit einer gewissen Reputation in
diesen Bereichen zu rekrutieren und vielleicht
auch Leute, die bereits Meinungen dazu haben,
aber diese noch nicht kundgetan haben. Wir
sind also noch in einem friihen Stadium.

Es stellt sich auch die Frage der Mdglichkeiten
der Massenkommunikation. Wir verfiigen noch
nicht Gber die Ressourcen dazu, aber hoffen,
dass wir diese Moglichkeiten zu bestimmten
Themenbereichen noch bekommen und dass
wir dies ergadnzend zu den Offentlichen
Sondierungen durchfiihren kénnen. Wir arbeiten
mit einigen Organisationen zusammen, die
damit Erfahrungen haben. Das wird nicht die
Hauptart unserer Arbeit werden, aber wir wollen
auch nicht in die Falle tappen, dass man Dinge
Zu eng fasst. Ich glaube aber, dass das der Fall
ist. Das ist im Grof3en und Ganzen unser An-
satz.

Patrick Gaudray (CCNE)

[Ubers.] Eine kurze Anmerkung zu dem, was Sie
zu lhren Projekten und Themen gesagt haben,
die Sie im Deutschen Ethikrat behandeln. Die
Beschneidung und der Inzest sind zwei
Themen, die auch an das Ethikkomitee in Frank-
reich herangetragen worden sind. Wir haben
dariiber nachgedacht und sind zu dem Schluss
gekommen, dass das nicht Teil unserer Arbeit
als Ethikkomitee ist.

Es ist wichtig, das hier hervorzuheben, um die
Unterschiede in der ldentitat jedes einzelnen
Ethikrates und der Mitglieder aufzuzeigen. Wir
konzentrieren uns in unserem Komitee auf die
ethischen Dimensionen, die mit der Entwicklung
im Bereich der Lebenswissenschaften und der
Biowissenschaften berihrt werden. Bei den
beiden genannten Themen sind wir nach
genauerer Uberlegung zu dem Schluss ge-
kommen, dass das zwar wichtige gesellschaft-
liche Themen sind, aber keine Themen, die
direkt mit der Aktivitdt unseres Komitees zu-
sammenhangen. Hier besteht ein Unterschied in
der Auffassung, und es wére interessant, diese
Unterschiede in der Diskussion noch starker
herauszuarbeiten.

Jean-Claude Ameisen (CCNE)

[Ubers.] Das ist eine komplexes Thema. Natdrlich
kénnten wir sagen, dass das Thema der Be-
schneidung durch die Fortschritte in der
Wissenschaft durchaus neu gestellt wird. Es gibt
Beschneidungsprogramme in Afrika, weil sich
dort gezeigt hat, dass Beschneidungen bei der
Einddmmung von HIV helfen. Daher ware es
durchaus auch bei uns eine wichtige Diskussion,
inwieweit diese Frage mit den Fortschritten in
der Wissenschaft zu tun hat.

Was wir hier anders machen, ist das, worauf Sie
angespielt haben: namlich die Arbeitsgruppen
auszubauen. Ich hatte nicht erwahnt, dass ein
Anspruch an das franzosische Komitee darin
besteht, Blrgerforen zu organisieren. Das hangt
damit zusammen, dass das Komitee eine
Stellungnahme zu einem Thema abgeben muss
unter Berlcksichtigung dessen, was die Birger-
foren diskutiert haben. Somit gibt es zweierlei
Stellungnahmen: die klassische Stellungnahme
des Ethikkomitees und eine Stellungnahme, die
durch den Input einer breit angelegten
Konsultation zustande gekommen ist. Daher
glaube ich, dass wir in dieselbe Richtung gehen,
auch wenn es sich im Detail unterscheidet.
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Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[Ubers.] Diese Informationen sind flr den
Deutschen Ethikrat sehr hilfreich, denn auch wir
denken daruber nach, wie wir die Interaktion mit
der Offentlichkeit und bestimmten Betroffenen-
gruppen in der Gesellschaft erweitern kdnnen.

Reinhard Merkel (Deutscher Ethikrat)

[Ubers.] Es scheint, als ob alte Fragen im neuen
Gewand auftauchen. Zum Beispiel die Be-
schneidung; Sie haben gerade einen Punkt er-
wahnt, der hier zu bericksichtigen ist. Das
hatten wir vor flinfzig, sechzig Jahren schon
einmal, auch damals gab es Rate wie den
unseren, als die Frage der Abschaffung der
Gesetze gegen Homosexualitat diskutiert wurde.
So etwas haben wir jetzt in der Gesellschaft
wieder; das sind gro3e Fragen geworden.

Ware das denn damals ein Thema fir lhren Rat
gewesen, wenn es ihn schon gegeben héatte? Es
sind in jedem Fall plausible Themen fir uns. Ich
habe aber verstanden, was Sie gemeint haben.
Es gibt immer Grenzfalle: alte ethische Fragen,
die plotzlich in einem neuen Gewand wieder
auftauchen und bei uns landen.

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[Ubers] Angesichts des neuen Status des
Deutschen Ethikrates wurde mit der neuen
Gesetzgebung unser Mandat erweitert. Wir
sollen vor allem Berichte ausarbeiten und neue
Entwicklungen in der Wissenschaft und Techno-
logie diskutieren. Wir erweitern unser Mandat —
vorsichtig und schrittweise, aber wir machen es
immerhin.

Vielen Dank fur lhre interessanten Beitrage hier
in unserem Meinungsaustausch. Wir werden
jetzt mit einer kurzen Darstellung des Themas
der Mitochondrienspende fortfahren. Dr. Tim
Lewens vom Nuffield Council wird uns einen
kurzen Vortrag halten, und dann haben wir Zeit
fur eine Diskussion.

Aktuelle Themen

Mitochondrial donation

Tim Lewens (Nuffield Council on Bioethics)
(Folie 1)

[Ubers.]Ich mochte lhnen einen Bericht vor-
stellen, den wir Anfang des Jahres fertiggestellt
haben und der erst vor Kurzem veroffentlicht
wurde. Es ist einer von unseren kirzeren Be-
richten: Auf einhundert Seiten geht es um Mito-
chondrien.

(Folie 2)
Mitochondrien finden sich im Zellenzytoplasma,
sie gelten als Batterien der Zelle. Im Zellkern
haben sie vor allem eine Funktion: die
Produktion von Energie. Daher kommt der Be-
griff ,Batterien der Zelle".

Nicht die gesamte vererbte DNA befindet sich
im Zellkern. Es gibt auch einen kleinen Anteil
vererbter DNA in den Mitochondrien, Kkurz
mMtDNA genannt.

Mitochondrien werden vererbt, und zwar mutter-
licherseits. Das heil3t, wenn eine Frau von einer
Mitochondrienstérung betroffen ist, dann kann
sie diese an alle Kinder vererben, egal ob mann-
lich oder weiblich. Aber ein méannliches Kind,
das die Mitochondrienstérung geerbt hat, wird
sie nicht an seine Kinder weitergeben. Die
Mutationsrate ist hier viel héher als bei der Kern-
DNA.

(Folie 3)
Bei Mitochondrienstérungen handelt es sich um
ererbte  genetische  Stdrungen, die von
Mutationen der Mitochondrial-DNA verursacht
werden; sie wirken sich damit auf das
Funktionieren des Korpers aus.

Oftmals sind diese Stdrungen progressiv, sie
kénnen jederzeit, bereits mit der Geburt ein-
setzen und sich im Laufe des Lebens ver-
schlimmern. In den meisten Fallen gibt es keine
Behandlung firr diese Erkrankungen. Oft handelt
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es sich um sehr ernste Stdérungen. Sie kdnnen
zu einer Reihe von gesundheitlichen Problemen
fuhren, weil es eben um die Produktion von
Energie in den Zellen geht. Es kam zu Herzver-
sagen, Schlaganfall, Blindheit, Taubheit und
Muskelschwéche kommen. In den ernstesten
und schwersten Formen konnen diese
Stérungen zu frihzeitigem Tod auch in der
frihen Kindheit fihren. Schatzungen zufolge ist
ungefahr eines von 6.500 Kindern von einer
Mitochondrienstorung betroffen; diese
Schatzung ist allerdings nicht sehr zuverlassig,
denn wir wissen noch nicht allzu viel von diesen
Erkrankungen.

(Folie 4)

Wie gesagt, gibt es keine Behandlung im eigent-
lichen Sinne fir diese Stérungen, aber es gibt
Moglichkeiten, wie man die Ubertragung ver-
hindern kann. Leider ist der Ubertragungs-
prozess aus verschiedenen Grinden komplex
und enorm schwierig vorherzusagen. Im
Moment kann eine Frau, die an einer schweren
Mitochondrienstérungen leidet, nur sicher sein,
die Ubertragung auf ihre Kinder zu vermeiden,
indem sie bei der Fortpflanzung nicht ihre
eigenen Eier verwendet. Sie braucht also eine
Eispende oder muss eine Leihmutterschaft oder
Adoption in Erwagung ziehen. In jedem Falle
konnen wir ihr nicht sagen, wie hoch die Gefahr
der Ubertragung der Mitochondrienstorung ist.

Es gibt verschiedene Mdoglichkeiten, das Risiko
Zu minimieren. Zum Beispiel lasst sich ab-
schatzen, ob die veranderte mitochondriale DNA
vererbt wird. Man kann hierfur eine Praimplanta-
tionsdiagnostik (PID/PGD) einsetzen oder eine
Pranataldiagnostik (PND). Dies funktioniert aber
nicht immer, zum Beispiel nicht bei Frauen, die
selbst einen Embryo erzeugen kdnnen, wenn
die Storung relativ geringfiigig ist.

(Folie 5)

Wir beschaftigen uns mit einer Reihe neuer
Technologien, die hoffentlich bessere Mdglich-

keiten fur die Steuerung der Ubertragung bieten.
Es gibt in GroRRbritannien dazu eine Reihe neuer
Forschungsarbeiten, vor allem an der Uni-
versitat Newcastle. Momentan ist die An-
wendung dieser neuen Techniken, die ich lhnen
gleich vorstellen werde, nicht vom Gesetz ge-
deckt. Der Minister hat aber die Mdglichkeit und
das Mandat, diese technischen Anwendungen in
Zukunft zu genehmigen.

Die HFEA [Human Fertilisation Embryology
Authority] hat bereits einen o6ffentlichen Dialog
angestof3en, um zu sondieren, inwieweit diese
Techniken angemessen waren. Wir rechnen
2013 mit einem Bericht Uber die Ergebnisse.
AuRRerdem erwarten wir eine Debatte im Parla-
ment, die sich damit beschaftigt, ob diese
Techniken gesetzlich angewandt werden durfen.

(Folie 6)

Worum geht es? Es geht um zwei Techniken:
um den pronuklearen Transfer und um den
Transfer von mitterlichen Kernspindeln (das
macht dieses Diagramm hoffentlich deutlich;
diese Art zu zeichnen — es wirkt wie selbst ge-
malt — ist jetzt modern). Beide Methoden ahneln
sich. Zum Schluss hat man jeweils ein
genetisches Kernmaterial von Mutter und Vater,
das sich innerhalb eines gespendeten Eis einer
gesunden Frau befindet. Dieses enthéalt
gesunde Mitochondrien.

Bei der ersten Technik, dem pronuklearen
Transfer [PNT], nimmt man zwei befruchtete
Eier: eins von der Frau, der zukinftigen Mutter,
die eine Mitochondrienstérung aufweist, und das
andere von einer gesunden Frau (in der Grafik
rechts). Die gestdrte Mitochondrialsequenz wird
entfernt und die Sequenz aus dem gesunden Ei
eingefuhrt. Das Ei entwickelt sich normal weiter,
und zwar ohne die Mitochondrienstorung.

(Folie 7)
Bei der zweiten Technik, der Kernspindeltber-

tragung [Maternal Spindle Transfer, MST], ist
der Ablauf ahnlich: Man hat das nicht be-
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fruchtete Ei von der kinftigen Mutter und das
ebenfalls unbefruchtete Spenderei mit den
gesunden Mitochondrien. Aus dem Spenderei
wird die Spindel mit den Chromosomen entfernt
und dort das Spindel-Chromosom von der
Mutter eingegeben. Das Ei wird befruchtet und
entwickelt sich dann normal und hoffentlich frei
von Mitochondrienstérungen.

Diese beiden Techniken haben eine Menge ge-
meinsam, wie lhnen aufgefallen sein wird.

(Folie 8)
Ich moéchte kurz auf einige der ethischen
Probleme eingehen, auf die wir bei der An-
wendung dieser Techniken gestol3en sind.

Was sind die potenziellen Vorteile? Diese
Techniken machen es den Eltern moglich, selbst
wenn die Mutter eine schwere Form einer Mito-
chondrienstérung hat, genetisch mit ihnen ver-
wandte Kinder zu gebaren, ohne die Angst,
dass die Mitochondrienstérung weitergegeben
wird. Die Kinder werden ohne diese Stérung ge-
boren und auch deren Nachkommen missen
sich keine Sorgen machen, dass sie ihre
Stérung an ihre eigenen Kinder weitergeben.

Welche ethischen Fragen stellen sich nun?
Beide Methoden — der pronukleare Transfer und
die Kernspindellibertragung — sind Formen der
Keimbahntherapie. Schon die Frage, ob sie
damit richtig beschrieben sind, ist bei uns eine
Riesendebatte. Wenn man aber der Meinung ist,
das sind Formen der Keimbahntherapie, kommt
sofort die Sorge auf, dass hier die Gefahr eines
Dammbruchs bestehen kénnte und jeder Form
von Keimbahntherapie Tur und Tor gedffnet
wird.

Dann stellt sich die Frage, die alle neuen noch
sehr unsicheren Behandlungsmethoden betrifft,
aber im Kontext der Reproduktionsmedizin be-
sonders diffizil ist: Inwieweit kann hier Schaden
angerichtet werden? Das ware in diesem Fall ja
besonders schwerwiegend, weil es Uber
Generationen weitergegeben werden konnte.

Wir missen uns also die Belege anschauen,
bevor wir diese Techniken in einem breiteren
Rahmen anwenden kénnen.

Ethisch von Bedeutung ist auch die Frage der
Identitatsfindung: Inwieweit kdnnten diese Mito-
chondriengene die Identitatsfindung des Einzel-
nen beeinflussen? Wenn ein Kind aufgrund
dieser Technik geboren wird, entwickelt es
vielleicht in Zukunft Probleme mit seiner Identi-
tat?

Ethisch relevant ist auch der Aspekt potenziell
neuer sozialer und familiarer Beziehungen.
Denn in beiden Fallen der Mitochondrienthera-
pie gibt es drei und nicht nur zwei genetische
Eltern: die Nukleargene von der eigentlichen
Mutter und dem eigentlichen Vater und die Mito-
chondriengene von der Eispenderin. Die Frage
ist nun: Kann eine so neue Technik maoglicher-
weise fir das Kind Identitatsprobleme schaffen?

(Folie 9)

Nachdem wir uns die Technik genauer an-
gesehen und die vorgetragenen Argumente ab-
gewogen haben, sind wir zu folgendem Schluss
gekommen: Wenn diese Techniken sicher und
wirksam sind und wenn die Betroffenen adaquat
informiert und beraten werden, dann sind dies
tatsachlich ethisch vertretbare, akzeptable, an-
wendbare Techniken zur Behandlung von Mito-
chondrienstérungen.

Bis wir dies so behaupten kdnnen, miussen wir
aber noch Informationen zusammentragen, in-
wieweit diese Techniken wirklich ethisch sicher
und zuverldssig sind. Solange eine ent-
sprechende Kontrolle vorliegt, ware es moglich,
solche Informationen zu sammeln.

(Folie 10)

Unserer Meinung nach ware es nach unserer
Gesetzeslage nicht angemessen und nicht bio-
logisch exakt, die Spende des Eis mit den
gesunden Mitochondrien als ,Mutter” oder als
.drittes Elternteil” fir das in Frage stehende Kind
zu betrachten. Die Techniken werden in den
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Medien oft so dargestellt und beschrieben, als
ob es eine In-vitro-Fertilisation mit drei Eltern
sei. Wir sind aber zu der Meinung gekommen,
dass es weder juristisch noch biologisch an-
gemessen ist, das zu tun. Die Spenderin des
gesunden Eis ist fur uns kein Elternteil.

Aber aufgrund der Sorgen, inwieweit das Kind
solche Probleme sehen konnte, sind wir zu der
Auffassung gelangt, dass man den
Eispenderinnen im Falle der Mitochondrien-
therapie nicht denselben rechtlichen Status ein-
raumen sollte wie Samen- oder Eispendern fir
reproduktive  Zwecke. In  Grof3britannien
mussten die Spender von Ei oder Samen fir
das in Frage stehende Kind spater identifizierbar
sein. Da wir es nicht fur juristisch exakt halten,
die Spenderin des Eis mit den gesunden Mito-
chondrien als Elternteil zu bezeichnen, ware hier
keine Identifizierungspflicht nétig.

(Folie 11)

Ich hoffe, auch dies wird ebenfalls nicht
kontrovers diskutiert: Sollten die Techniken fur
die Behandlung freigegeben werden, dann ware
es wichtig, entsprechende Informationen und
Beratungen fur die betreffenden Paare bereitzu-
stellen. Da die Behandlung bislang noch
experimentell ist, ist es notwendig, Nachfolge-
behandlungen und Beurteilungen in Angriff zu
nehmen; dazu gehdrt auch ein Zentralregister,
wo man nachvollziehen kann, welche Be-
handlung es gegeben hat und wie das Ergebnis
war. Auflerdem sollten solche Behandlungen
unserer Auffassung nach zundchst nur im
Rahmen klinischer Tests in spezialisierten
Zentren angeboten werden.

(Folie 12)

Wir sind nach Sichtung der Belege, des
Materials und Anhdrung der Argumente zu der
Schlussfolgerung gekommen, dass bei Be-
stehen der entsprechenden Rahmen-
bedingungen die Sache durchaus ethisch ist.
Dennoch handelt es sich unserer Meinung nach
um eine Keimbahntherapie. Dabei konnten wir

in unserem Bericht nicht diskutieren, ob Keim-
bahntherapien allgemein ethisch angemessen
sind. Ein interessanter  Aspekt dieser
Mitochondrialtherapie aber ist, dass diese Frage
in diesem Zusammenhang Uberhaupt auf-
geworfen wird. Wir finden es deswegen wichtig
fur die Zukunft, dass wir uns vergleichende Falle
ansehen und (Uberlegen, inwieweit Mito-
chondrienbehandlungen und ahnlich gelagerte
Dinge miteinander vergleichbar sind. Vielen
Dank.

Diskussion

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[Ubers.] Vielen Dank, Herr Lewens. Wir haben
jetzt die Mdglichkeit, Fragen und Kommentare
zu diesem Vortrag anzubringen.

Patrick Gaudray (CCNE)

[Ubers.] Vielen Dank, das ist in der Tat ein
faszinierendes Thema. Ich bin als Genetiker
Uberzeugt, dass wir noch nicht viel tber den
Austausch zwischen dem Mitochondriengenom
und dem Kerngenom wissen. Hier gibt es noch
viel zu erforschen. Meine erste Frage ist: Wie
kann festgestellt werden, dass es sicher ist?
Und wer trifft diese Feststellung?

Meine zweite Frage bezieht sich auf den Aspekt
des dritten Elternteils. Das ist nicht trivial, denn
wir mussen auch die Epigenetik mit beriick-
sichtigen, die ja auch damit zu tun hat zwischen
der Beziehung zwischen der DNA in dem Zyto-
plasma und dem Zellkern. Die Tatsache, dass
die DNA in ein anderes Zytoplasma eingefihrt
wird, konnte vielleicht genetische Zlige des be-
troffenen Fotus verandern, aber auch diese
genetischen Zige auf weitere Generationen
vererben. Daher ware ich hier auf wissenschaft-
licher Ebene sehr vorsichtig.

Sie sagen, dass auch die Familienfrage gelost
werden muss, bevor wir feststellen, dass keine
ethischen Problemen aufgeworfen werden. Dem
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stimme ich zu. Aber wir sollten vielleicht doch
ein  Warnschild aufstellen und hervorheben,
dass wir einen Bereich, der durchaus ethisch
relevant sein kann, noch nicht so gut kennen.

Thomas Heinemann (Deutscher Ethikrat)

[Ubers.] Gibt es biologische Griinde, warum man
gesunde Mitochondrien nicht anreichern und in
eine betroffene Eizelle einfihren kdnnte? Wirde
ein solches Verfahren lhre ethischen Fragen
irgendwie berihren? Anders gesagt: Beruht das
Argument der Keimbahntherapie auf der
simplen Tatsache, dass es DNA in den Mito-
chondrien gibt? Oder eher auf der Tatsache,
dass Sie das gesamte Genom einer Eizelle in
eine andere Eizelle transportieren?

Claudia Wiesemann (Deutscher Ethikrat)

[Ubers.] Herzlichen Dank, dass Sie dieses
innovative, faszinierende Verfahren angehen.
Meine erste Frage ist: Bei den ethischen
Fragen, die mit dieser Technik verbunden sind
und die Sie aufwerfen, fehlten mir Fragen
bezlglich der Eizellspenderin. Haben Sie dazu
schon Uberlegungen angestellt?

Die zweite Frage: Ich stimme zu, dass diese
Technologie nicht zusatzliche Elternschaft im
rechtlichen Sinne schafft, wahrscheinlich auch
nicht im biologischen Sinne. Aber es missen
einige Uberlegungen mit einbezogen werden.
Wie ist das aus der Perspektive des Kindes?
Gabe es da nicht doch das Recht, tber einen so
wesentlichen Eingriff, der am Anfang eines
Lebens steht, informiert zu werden? Betrachten
Sie das Kind selbst auch als eine
Interessenspartei im Rahmen der ethischen
Fragestellungen?

Tim Lewens (Nuffield Council on Bioethics)

[Ubers.] ES wurden viele Fragen gestellt; vermut-
lich werde ich mich nicht mehr an alle erinnern.

Die epigenetische Vererbung ist sehr wichtig.
Ich wende mich dagegen, dass dies als Mito-
chondrienspende dargestellt wird. Die Spende-

mutter spendet alles aul3er dem Zellkern. Daher
findet jegliche Form der epigenetischen Ver-
erbung, die Uber Zytoplasmastrukturen statt-
finden konnte, in dieser Technik nicht statt. Das
ist ein wichtiges Korrektiv im Gegensatz dazu,
dass man einfach nur sagt, dass die Mito-
chondrien-DNA nicht die einzigen moglichen
Erbinformationen enthélt, die hier Ubertragen
werden.

Wenn man die epigenetische Vererbung angeht,
muss man sich Uberlegen, wo die Grenzen der
epigenetischen Vererbung liegen. Dies kann
wahrscheinlich weit Uber alle kulturellen Ein-
flisse hinausgehen, die da stattfinden kdnnen.
Es ist eine sehr interessante Frage, welche
dieser Elemente tatséchlich dazu verwendet
werden, um Elternschaft zu definieren.

Das wiederum fuhrt uns zur letzten Frage: ob
die Frage der Elternschaft auch aus der
Perspektive des Kindes betrachtet werden
sollte. Das wiederum hangt von der Frage ab,
was im Vergleich dazu als angemessen be-
trachtet wird. Vielleicht ware es angemessen,
eine Eizellspenderin als wesentlichen de-
terminierenden Faktor fur die Identitat der
Person zu sehen, die dann den gleichen Status
erhalten wirde wie ein genetisches Elternteil.
Die Frage wére, ob das die richtige Art und
Weise der Betrachtung ist. Zweifelsohne beein-
flusst die Spende dieses Materials die Identitat
der Person, weil sie natirlich dazu fihrt, dass
diese Person gesund ist, im Gegensatz zu einer
Person, die unter dieser Mitochondrienstérung
leiden wirde. Aber das ist bei vielen Spendern
der Fall, nicht nur hier. Naturlich gibt es einen
Unterschied zwischen einem gesunden und
einem kranken Leben, und man konnte an-
nehmen, dass das identitatsstiftend ist. Aber all-
gemein sind wir nicht der Ansicht, dass jeder
Spender von wichtigem, gesundheitsrelevantem
Material identifiziert werden muss.

Die Forschung aus der Perspektive des Kindes
ist schwer fassbar. In vielen Féllen ist auf3erdem
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Folgendes der Fall: Wenn Menschen, die aus
einer Gametenspende hervorgehen, friih genug
informiert werden, dass in ihrer Erzeugung
Spendergameten verwendet wurden, denken sie
nicht unbedingt an den Spender selbst. Nur in
wenigen Fallen hat der Spender selbst eine
wichtige Rolle in ihrer Identitatsfindung gespielt.
Es hat vielleicht eher etwas mit der gesamten
Geschichte zu tun und wie weit der Prozess vor-
angeschritten ist; das ist aber viel allgemeiner,
als man denkt. Dabei stammt in diesen Fallen
die Halfte des genetischen Materials vom
Spender. Im Falle einer Mitochondrienspende
liegt dies noch unterhalb dieser Schwelle.

Es gab auch die Frage, ob der einfache Transfer
von Mitochondrien in die Eizelle funktionieren
konnte. Bei diesen Techniken handelt es sich
nicht um die ersten Techniken, bei denen ein
Kind aus drei Elternteilen hervorgeht. In den
Achtzigerjahren oder etwas spéter gab es eine
Technik des Zytoplasma-Transfers, die in den
USA durchgefuhrt wurde. Dabei wurde Zyto-
plasma, das Mitochondrien enthielt, aus einer
gesunden Eizelle entnommen und in Frauen in-
jiziert, die gestdrte Mitochondrien hatten. Dies
wurde als mogliche Fruchtbarkeitsbehandlung
fir altere Frauen angesehen. Es schien nicht
gut zu funktionieren, weil nicht genug des
mutierten Materials der Mitochondrien entfernt
wurde. Daher ist nicht klar, ob eine Technik
dieser Art tatsachlich effizient ware.

Es gab auch die Frage, ob dies auch korrekt
aufgefasst wird, wenn es um eine Art Keim-
bahnmodifizierung geht. Es ist schwer festzu-
legen, welche Kriterien anwendbar sind, wenn
es um die Keimbahn geht. Wir haben uns dieser
Ansicht angeschlossen. Aufgrund des
potenziellen generationsubergreifenden
Aspektes des vererbten Materials und weil sich
solche Komplikationen Uber Generationen
hinweg weitertransportieren kénnten, waren wir
der Meinung, dass man das durchaus als Keim-
bahntherapie betrachten koénnte. Speziell in der

ethischen Debatte werden diese Beflirchtungen
beziuglich der Keimbahntherapie immer auf
diesen generationsumfassenden Aspekt be-
zogen.

Einige Personen, die sich damit befassen, sind
der Ansicht, dass das nicht wirklich Keimbahn-
therapie ist, weil man hier nicht bestimmte Teile
des Genoms verédndert, sondern ein voll-
standiges  Mitochondriengenom durch ein
anderes ersetzt.

Auch den Aspekt Schadigung der Eizellspende
haben wir ndher betrachtet. In jeder assistierten
Fortpflanzungstechnologie muss man schauen,
ob die Eizellspenderin geschadigt sein konnte.
Was die Gesundheit der Eizellspenderin angeht,
so gibt es hier die gleichen Begrenzungen dafir,
wie oft ein Individuum eine solche Spende
wiederholen darf. Das sollte in diesem Fall
genauso wie bei jeder anderen Spende ge-
handhabt werden.

Jean-Claude Ameisen (CCNE)

[Ubers.] Ein Punkt zur Epigenetik, die Patrick
Gaudray angesprochen hat. Wir wissen aus der
Tierforschung, dass es eine epigenetische Ver-
erbung gibt, zum Beispiel bei nichtkodierender
RNA. Daher ist es im Grunde aus
epistemologischer Sicht und in einem ethischen
Kontext logisch: Wenn wir die genetische Ver-
erbung als so wichtig betrachten, dass dieser
Ansatz durch Eizellspenden ersetzt werden
sollte, dann ist es normal, dass wir der Ansicht
sind, dass epigenetische Vererbung nicht so
wichtig ist, denn wir konzentrieren uns auf die
genetische Vererbung. Wenn wir uns genauso
stark auf epigenetische Vererbung
konzentrieren wirden, dann kdnnen wir nicht
sicher sein, dass die Ubertragung des Gens
genauso wichtig ist wie die Eizellspende. Das ist
ein interessanter Aspekt.

Die zweite Frage ist: Welche Risiken sind wir
bereit einzugehen, um genetische Vererbung zu
bewahren? Denn wie Sie sagen: Man muss
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sicherstellen, dass diese Technik sicher ist, und
nur dann kann sie anwendbar sein. Und nur
wenn das Risiko eingegangen wird, konnen wir
Uberhaupt schauen, ob es sicher ist. Welches
Risiko also sind wir bereit einzugehen, nur um
diese genetische Vererbung zu bewahren?

Ein dritter Punkt ist sehr wichtig und interessant:
Warum ist die Keimbahntherapie ein Problem?
Weil sie Uber den Lebenszyklus des Einzelnen,
fur den diese Therapie ja angewendet wurde,
hinausgeht. Das ist zytoplasmatisch oder nicht-
genetische Therapie, die Keimbahntherapie. Die
meisten Mitochondriengene werden von Genen
im Kern kodifiziert, eine Minderheit von der Mito-
chondrien-DNA, aber die Mehrheit vom Kern.
Wenn wir annehmen, dass wir eine Mito-
chondrien-Erkrankung haben, deren Ursprung in
den Kerngenen liegt, dann ware es doch der
gleiche Ansatz: Wir korrigieren das Gen im
Kern, damit die Mitochondrien-Erkrankung ver-
schwindet. Ware das der gleiche Ansatz wie der
Austausch der Mitochondrien? Oder ware da
eine Grenze erreicht?

Das ist eine sehr interessante Frage, denn es
betrifft auch die Frage der Keimbahngen-
therapie. Hier lasst sich bereits erkennen, dass
das eine Art und Weise ist, bei gewissen Krank-
heiten die  Mitochondrien-Erkrankung  zu
korrigieren. Das ist ein wichtiger Bereich und
eine wichtige Frage, die Sie angesprochen
haben.

Tim Lewens (Nuffield Council on Bioethics)

[Ubers.] Sie haben vollkommen recht. Ich habe
am Anfang betont, dass nicht alle Mito-
chondrien-Stérungen von Defekten in der Mito-
chondrien-DNA selbst herrihren. Das bedeutet,
dass wir aus einer klinischen Perspektive wo-
mdglich einer Situation entgegensehen, wo
diese Techniken legal sein kénnten. Ein Kliniker
hatte dann mit zwei Menschen zu tun, die sehr
ahnliche Symptome, &hnliche Mitochondrien-
Stérungen hatten. Bei der einen Person ware
die Storung durch eine Schéadigung des Mito-

chondriengenoms hervorgerufen und in der
anderen Person durch eine Schéadigung des
Kerngenoms, und dann musste er sagen: Es tut
mir leid, ich kann Sie nicht behandeln, weil Ihre
Schadigung auf einem falschen Teil des
Genoms liegt; unser Rechtsrahmen erlaubt uns
nur die Behandlung von Personen wie lhnen,
aber nicht die von lIhnen.

Aus diesem Grund handelt es sich um ein sehr
unsicheres Terrain. Denn es lasst sich nur
schwer ein prinzipielles Argument erkennen,
warum man diese Techniken nur bei Stérungen
des Mitochondriengenoms zulassen wiirde, aber
nicht bei Stérungen des Kerngenoms.

Aber man muss den Argumenten weiter folgen.
Wir konnten keinen Kklaren Widerspruch zur
Verwendung dieser Technologien im Bereich
des pronuklearen Transfers und des Transfers
des miitterlichen Spindelapparates erkennen.

Theoretisch-konzeptionell betrachtet ist dies
also ein sehr unsicheres Terrain. Aber es gibt
auch eine Barriere, denn wenn man sagt: Wir
haben Regelungen bezlglich dieser Techno-
logien getroffen, wenn es um das Mitochon-
driengenom geht; aber das Kerngenom muss
weiter betrachtet werden, dann ist das eine
Barriere, die mdgliche Regulierungsver-
anderungen vertagt. Dabei misste auch die
Effizienz neu betrachtet werden, wenn es um
potenzielle Therapieformen fur das Kerngenom
geht. Ich stimme lhnen zu, warum das ein so
wichtiges Thema ist: ndmlich aufgrund der Tat-
sache, dass hier ein Keil in diesen Bereich ge-
trieben wird, der viele zusatzliche Therapien er-
moglicht, die aber aufgrund ihrer ethischen
Implikationen evaluiert werden mussen.

Zu dem Kommentar zur Epigenetik: Es ist eine
Tatsache, dass sich Menschen sehr auf eine
Situation konzentrieren, wenn Kinder hervor-
gebracht werden, die einen Groldteil der Erb-
DNA mit ihnen teilen. Wenn man hier mit diesen
neuen Techniken den richtigen Weg ein-
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schlagen mdchte, dann kénnte man die Leute
Uberzeugen, dass das eine falsche Einstellung
ist. Einen wichtigen Einfluss haben zum Beispiel
die Lehrer in den Schulen, aber auch unsere
Gene. Wir haben Hunderte von Eltern in diesem
Sinne, und es kann nicht darum gehen, eine
kleine Menge an Material herauszuisolieren, die
jetzt eine gewisse Anzahl an Informationen ver-
erbt haben. Sie haben absolut recht, dass sich
diese Debatte dann vdllig neu orientieren wirde.
Zum Thema Reproduktion werden wir noch
einiges von Hugh Whittall horen.

Der grol3e Bereich der genetischen Elternschaft
ist sehr wichtig. Wir haben uns dieses Thema
nicht direkt angeschaut, aber wir wissen, dass
es beteiligt ist. Stattdessen haben wir uns auf
eine etwas weichere Antwort eingelassen, in-
dem wir sagen: In der Art und Weise, wie
assistierte Reproduktion und Fortpflanzung sich
entwickelt hat, ful3t sie auf dem Gedanken, dass
die genetische Elternschaft kulturell einen hohen
Wert geniel3t. Das ist nicht das Gleiche, aber ich
stimme lhnen zu, dass das ein Problem ist, was
uns noch weiter begleiten wird.

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[Ubers.] Vielen Dank fir diese sehr inspirierende
Diskussion und fur die fundierten Beitrage.
Diese Debatte steht in Europa und auch in
Deutschland noch ganz am Anfang. Wir haben
jetzt den Zeitpunkt fur die Kaffeepause erreicht,
und danach werden wir das néchste Thema an-
gehen.

Genomics and predictive medicine

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[Ubers] Es gibt eine Anderung der Tages-
ordnung: Wir haben uns spontan verstandigt,
dass wir in der nachsten Runde zunéachst die
Frage der Genomik und pradiktiven Medizin be-
handeln werden, dann in eine Diskussion gehen
und danach das Thema Spenderzeugung an-

gehen werden. Die Vortrage zu Neurotechno-
logien, Neuroenhancement und Neuroimaging
werden zusammengefiigt und nach dem Mittag-
essen angegangen.

Der nachste Vortrag kommt vom franzésischen
Ethikkomitee zum Thema der Genomik und der
pradiktiven Medizin.

Patrick Gaudray (CCNE)
(Folie 1)

[Ubers.] Zunachst vielen Dank, dass ich die
Mdglichkeit habe, lhnen Uber unseren Fort-
schrittsbericht der Arbeitsgruppe zu High-
Throughput Technology Sequencing des
Humangenoms und zu den Implikationen fir
gesundheitliche und gesellschaftliche Aspekte
zu berichten.

(Folie 2)
Wir haben erst jungst in einem Bericht zu
Trends in der Genetik erklart, dass der Weg zur
genomischen Medizin mit Herausforderungen
und Unsicherheit gepflastert ist. Ich mdchte
lhnen kurz erklaren, was wir damit meinen.

Die Frage der genetischen Information ist ein
grol3es Problem. Einen Aspekt davon haben wir
schon angesprochen: die Keimbahntherapien.
Die ethischen Fragen, die sich aus der An-
wendung des humangenetischen Wissens er-
geben, sind fir uns beim CCNE von Anfang an
von Bedeutung gewesen, und das ist immerhin
dreiRBig Jahre her. Wir haben zwischen 1985 und
2010 17 Stellungnahmen zur post- und pré-
natalen Problematik verfasst: Es ging immer um
Gentests und genetische Fingerabdriicke, kurz
gesagt um die Identifizierung eines Menschen.

Der CCNE hat sich vor allem dafir interessiert,
dass genetische Tests eine genetische Stérung
bei Betroffenen herausfinden sollten und dass
ein genetisches Screening helfen sollte, solche
Probleme zu l6sen. Nicht nur flr uns ist das
Thema schon seit Langem von grofRem
Interesse, sondern es taucht auch in der Dis-
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kussion immer wieder auf. Die Genetik kennen
wir erst seit 150 Jahren, was fir eine Wissen-
schaft wirklich das Adjektiv ,jung” rechtfertigt.

In den letzten Jahren haben wir gesehen, dass
es einige als Wissenschaft betrachten und
einige als Theorie. Daher stellt sich die Frage,
ob nicht ein Missbrauch dadurch moglich ist,
dass man ,genetisch® und ,erblich® etwas
anders interpretiert. Es geht immer um die
Weitergabe der Gene eines Individuums an ein
anderes.

Als die Fragen in der Biologie dringlich wurden,
ist zunehmend untersucht worden, inwieweit die
physischen Voraussetzungen der Vererbung
eine Rolle spielen. So kam die Genomforschung
auf den Plan, und dabei mdchte man heraus-
finden, wie die Vererbung auf Molekularebene
funktioniert.

In den letzten knapp finfzig Jahren haben sich
technische Fortschritte herausgebildet. Sie
sehen hier Fred Sanger, der einen Hauptbeitrag
zur DNA-Sequenzierung geleistet hat. Auch
wenn die damaligen Erfindungen nichts damit zu
tun haben, was spater kam: Fred war tatsachlich
der Anfang des Ganzen.

Die erste Sequenzierung der menschlichen DNA
wurde etwa 2003 fertiggestellt, das ist relativ
neu. Es hat 13 Jahre und 3 Milliarden Dollar ge-
braucht, um so weit zu kommen. 2007 haben
zwei Einzelpersonen ihr Genom entschlisseln
lassen; das hat Monate gedauert und Hundert-
tausende von Dollars gekostet. Heute gibt es
Maschinen, die es uns ermdglichen, die grobe
DNA-Sequenz eines Menschen innerhalb
weniger Stunden fir vielleicht 1.000 Euro zu er-
stellen. Schatzungen zufolge wird es etwa 2018
innerhalb von Sekunden mdglich sein und
gerade einmal 100 Dollar oder Euro kosten —
keine Ahnung, was wir dann fur eine Wahrung
haben, aber das wird kommen. Die Dinge
schreiten also sehr schnell fort.

Die Informationsfille, die sich aus der DNA-
Sequenzierung ergibt, ist unglaublich. Wir haben
es hier wirklich mit einer Herausforderung auf
wissenschaftlicher und ethischer Ebene zu tun.
Es geht hier nicht nur um Spender, Spenden
und um Genomik und um das Humangenom,
sondern es geht um eine ganze Menge mehr.

(Folie 3)

Hier beleuchtet Elaine Mardis in Genome
Medicine die Widersprichlichkeit: Was bedeutet
Genom, was wollen wir damit machen? Was
konnen wir aus der Sequenzierung erfahren?
Was gibt uns dies? Es ist mehr als eine
genetische Revolution, wie es von vielen
Redakteuren und auch von Wissenschaftlern
genannt wurde, es handelt sich um eine
ethische Problematik und einen soziologischen
Bruch, namlich die Konfrontation des Menschen
mit seiner personlichen Zukunft und um die
Risiken, wenn seine genetische Intimitat in die
Offentlichkeit geholt wird.

Wir stehen bereits jetzt vor den Heraus-
forderungen, die sich daraus ergeben, und
missen eine Antwort finden. Es gibt eine Kluft
zwischen der Gewinnung der genetischen Daten
und ihrer Interpretation. Damit haben wir auch
einen Eckstein gefunden fir das wirkliche
Wissen der Zusammenhange. In einigen Fallen
liefert uns die Genetik Informationen, die
diagnostischen Wert haben. Einige haben einen
hoheren diagnostischen Wert als andere,
manche sind gar nicht interpretierbar. Die
Leichtigkeit, mit der wir solche Daten be-
kommen, kann auch das Denken beeinflussen.
Es geht nicht mehr um den Weg vom Phéanotyp
unseres Erscheinens zum Genotyp unseres
Genoms, unserer DNA, sondern es geht jetzt
um die Vorhersage eines Phanotyps, einer
Personlichkeit, aus einem Genotyp, aus einer
Genomsequenz und -struktur.

Wir haben uns mit der Technik des High-
Throughput Sequencing von der Gendiagnose
zum genetischen Screening hin entwickelt. Die
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Fehlerrate bei der Interpretation genetischer
Daten ist im Moment noch ein gro3es Problem;
dies gilt besonders bei der Prékonzeptions-
diagnose, dem Prakonzeptionsscreening und
bei der frihen préanatalen Diagnose von fetaler
DNA aus dem Blut der Mutter. Von diesen
medizinischen Risiken und ethischen Problemen
werden wir gleich mehr héren.

(Folie 4)
Natdrlich sind wir nicht die einzige Koérperschaft,
die sich mit solchen Fragen beschaftigt. Die
Européaische Kommission hat schon 2004 einen
Bericht dazu vorgelegt.

(Folie 5)
Das Thema war Teil einer groR3artigen Arbeit,
die der Nuffield Council on Bioethics uber das
Medical Profiling zusammengestellt hat.

(Folie 6)
Die englische Human Genetics Commission hat
2011 eine Stellungnahme abgegeben. Jonathan
Montgomery kann uns sicher dazu etwas
erzdhlen, denn er war der Vorsitzende.

(Folie 7)
Auch der Deutsche Ethikrat befasst sich derzeit
mit denselben Themen und wir haben sicherlich
die Pflicht, uns in Zukunft zu dieser Frage aus-
zutauschen.

(Folie 8)
Unser Komitee hat dieser Arbeitsgruppe einen
Arbeitstitel gegeben: Ethische Fragen, die sich
aus den High-Throughput-Techniken  der
Humangenomanalyse fir medizinische und
soziale Aspekte ergeben.

(Folie 9)

Die Debatten beziehen sich vor allem auf die
Auswertung von Informationen, welche Grenzen
fur die Informationen es gibt und welche
ethischen Probleme daraus resultieren. Daraus
ergibt sich eine grof3e Zahl von Diskussions-
punkten, von denen wir noch nicht wissen, in
welche Richtung sie uns fihren werden.

Es geht vor allem um den Widerspruch
zwischen der Akzeptanz dessen, was ich
Wissensdefizit, Wissensmangel nenne, im
Gegensatz zu dem Anspruch vieler Wissen-
schaftler, die behaupten, schon zu wissen,
worauf es hinauslauft und worum es sich
handelt. Da gibt es ein deutliches Ungleich-
gewicht. Wir haben es mit einem Wissens-
mangel zu tun, der Uberwunden werden muss,
und mit Personen, die behaupten, sie wlssten
schon alles. Die Behebung der Kluft zwischen
diesen beiden Dingen ist mdglicherweise nur
eine Frage der Zeit. Unser technischer Fort-
schritt wird irgendwann einmal dieses Wissens-
defizit ausgleichen. Gleichzeitig werden aber
Informationen und ihre Bedeutung neu ge-
wichtet werden mussen, denn es gibt einen
grundlegenden Unterschied zwischen
Information und Bedeutung. Damit mussen wir
uns auseinandersetzen.

Die Temporalitat der Debatte enthalt bereits
eine ethische Problematik, denn sie hat etwas
mit der Gegenwart zu tun: Wir haben einen be-
stimmten Wissensstand und Unsicherheit, Un-
klarheit stellt einen wichtigen Bestandteil der
ethischen Debatte dar.

Das zweite Argument kann etwas mit der Zu-
kunft zu tun haben, aber wir wissen nicht, ob es
die nahe oder ferne Zukunft ist. Das lasst sich
momentan schwer vorhersagen. Aber es wird
eine Zukunft sein, wo wir vor der Frage stehen:
Wie viel wissen wir von unserem Genom und
wie viele neue Erkenntnisse werden wir haben,
die wir uns heute noch gar nicht vorstellen
konnen? Diese Zukunft beginnt jetzt. Wir
missen die Person getrennt von ihrer DNA-
Sequenz sehen, von groben genetischen
Markern. Wir kénnen dann mit Sicherheit ge-
wisse Pradispositionen herausfinden;
Huntington, Mukoviszidose und vieles andere
lasst sich ja vorhersagen. Wir mussen uns des-
halb darauf einstellen und diirfen nie vergessen,
dass wir es mit Teilwissen zu tun haben, das fir
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die Zukunft ausgebaut wird. Dadurch erhalten
wir auch auf der personlichen, individuellen
Ebene und auf der Ebene der Gesellschaft viel
mehr Wahlmdglichkeiten. Bei dieser Frage geht
es darum, in welcher Welt wir leben mdchten.
Diese Frage stellt fur mich den Hintergrund all
unserer ethischen Bemuhungen dar. Vielen
Dank fur Ihre Aufmerksamkeit.

Frédérique Dreifuss-Netter (CCNE)

[Ubers.] Als wir uns mit dem Thema der ethischen
Herausforderungen im Zusammenhang mit der
Analyse des Genoms beschéftigt haben, so wie
es Patrick Gaudray gerade vorgestellt hat, be-
kamen wir von der Generaldirektion far
Gesundheit eine Anfrage. Es ging dabei um den
neuen pranatalen Diagnosetest fur Trisomie 21,
einen Test, der an einem F&tus vorgenommen
wird durch eine Blutenthnahme, und zwar auf der
Grundlage der fetalen DNA, die im Mutterblut
zirkuliert, und um die ethischen Fragen, die
solche noninvasiven Techniken zur Genom-
analyse des Fo6tus mit sich bringen. Der
Pranatest ist meinen Informationen aus dem
Internet zufolge in der Schweiz genehmigt
worden; ob auch in Deutschland, weil3 ich nicht.
Mit diesem Test werden in Frankreich noch Ver-
suche gemacht.

Um die Herausforderung dieser neuen Technik
zu verstehen, muss man die Gesetzgebung in
Frankreich zur prénatalen Diagnostik, speziell
Praimplantations- und Prénataldiagnostik be-
trachten. Mit diesem Thema haben wir uns im
Ethikkomitee bereits beschaftigt (Sie finden da-
zu unsere Stellungnahme 107 auf unserer Web-
seite), und zwar speziell unter der Frage: Ist es
mdglich, unsere egalitdre humanistische Kultur
mit Praktiken in Verbindung zu bringen, die zu
einer pranatalen Selektion flihren?

In unserer Stellungnahme 107 haben wir ge-
sagt, dass in Anbetracht der vorhandenen
Techniken unsere Gesetzgebung ausreicht.
Denn Pranataldiagnostik und Praimplantations-

therapie sind strengen gesetzlichen Regelungen
unterworfen. Sie konnen nur bei Krankheiten
eingesetzt werden, die so schwer sind, dass sie
zum Zeitpunkt der Diagnosestellung als unheil-
bar eingestuft werden.

Der franzésische Gesetzgeber wollte nicht, dass
eine Liste dieser Krankheiten erstellt wird. Wir
als Ethikkomitee sind mit dieser Vorgehens-
weise einverstanden, denn wir mochten lieber
einen Spielraum fir die Einschatzung in
medizinischen Einrichtungen haben. Solche
Zentren fiur Praimplantations- und Pranatal-
diagnostik sind 1994 gegriindet worden; hier
arbeiten Arzte verschiedener Fachrichtungen
zusammen, sie beraten die Familien und be-
ricksichtigen in ihrer Entscheidungsfindung
auch das familidare Umfeld. Das heil3t, dass in
einigen Familien bestimmte Erkrankungen
besser akzeptiert werden als in anderen, zum
Beispiel aufgrund der Geschichte des Eltern-
paares. Wenn ein Elternpaar schon mehrere
kranke Kinder hat, kann es schwieriger sein als
in einer Familie ohne Kinder oder mit gesunden
Kindern.

Wir haben viele Arzte aus diesen Zentren ge-
hort. Sie sagen uns, dass es nur sehr selten zu
einem Konflikt zwischen dem Arzteteam und
den Eltern kommt und dass die Eltern keines-
wegs nach dem perfekten Kind streben, wie es
haufig in der Presse steht, sondern dass sie ein-
fach ein gesundes Kind haben mdchten. Wenn
sich das Arzteteam die Zeit nimmt, mit ihnen zu
sprechen und sie zu begleiten, dann ent-
scheiden sie sich haufig fir das Leben und nicht
fur das Toten, fur das Sterben das Kindes. Man
muss daher relativieren, was wir bisher tiber die
Pranataldiagnostik wissen.

In der Stellungnahme 107 haben wir jedoch ge-
sagt, dass die Trisomie 21 ein besonderes
Problem darstellt. Seit 1996 wird in Frankreich
allen Schwangeren vorgeschlagen, Uber eine
Blutuntersuchung einen Test durchzufihren.
Dieser Test findet im ersten Quartal der
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Schwangerschaft statt und wird mit einer Ultra-
schalluntersuchung verbunden. Wenn diese
Untersuchung zeigt, dass die Schwangere ein
héheres Risiko als 1 zu 250 hat, ein Kind mit
Trisomie 21 zu bekommen, wird eine Amnio-
zentese vorgeschlagen. Diese Untersuchung
hat jedoch bestimmte Risiken, zum Beispiel das
Risiko einer Fehlgeburt. Das ist insbesondere
dann schrecklich, wenn das Kind keine Trisomie
21 hat.

Wir haben uns im Rahmen dieser Stellung-
nahme 107 gefragt, ob man in diesem Zu-
sammenhang von Eugenik sprechen kann. Wir
haben diesen Begriff zuriickgewiesen, denn der
Test wird ja nur vorgeschlagen, aber nicht vor-
geschrieben. Jedoch kann es sein, dass unter
Umstanden sozialer Druck ausgeubt wird
dadurch, dass Elternpaaren so etwas
systematisch vorgeschlagen wird, da die Eltern
von selbst nicht an diese Diagnoseform gedacht
hatten.

Der Umgang mit Menschen mit Behinderungen,
insbesondere mit geistiger Behinderung, ist in
Frankreich schwierig, und dies wirft ethische
Probleme auf. Wir tUberlegen uns daher, welche
ethischen Herausforderungen diese heuen
nichtinvasiven Techniken mit sich bringen und
was passiert, wenn man sie zur Diagnose von
Trisomie 21 einsetzt.

Einige aus unserer Arbeitsgruppe sind der An-
sicht, dass aufgrund von Trisomie 21 bereits
eine Banalisierung des Schwangerschafts-
abbruchs in Frankreich stattgefunden hat. Wir
missen uns fragen, ob diese neue Technik die
Tendenz zur Banalisierung beeinflussen wird. In
einem sind wir uns mehr oder weniger einig:
Wenn der neue Test weniger Risiken mit sich
bringt als eine Amniozentese, dann sollte man
ihn vorschlagen, um die Amniozentese zu er-
setzen und damit das Absterben von Foten (wie
zurzeit) zu verhindern.

Man kénnte auch argumentieren, dass das bis-
herige Verfahren, also eine Fruherkennung im
ersten Quartal der Schwangerschaft, bei-
behalten und der Test im Mutterblut nur Frauen
vorgeschlagen wird, die ein Risiko von mehr als
1 zu 250 und aufRerdem ein besonderes Risiko
fur eine Fehlgeburt aufweisen. Sollte man den
Test von vornherein allen Frauen vorschlagen,
hatten wir wieder ein ethisches Problem. Dieses
Vorgehen hatte zwar bestimmte Vorteile, weil
das Ergebnis des Tests bei einer einzigen
Untersuchung vorliegen wirde, wahrend jetzt
viele Frauen lange und angstvoll warten missen
vom Zeitpunkt der Durchfihrung bis zur Aus-
wertung des Tests, ob sie in eine Risikogruppe
gehoren. Es ist schwierig, eine Information tber
einen Test zu bekommen, der nur eine
statistische Aussagekraft hat. Sie missten also
bis zur Amniozentese warten, um zu wissen, ob
sie ein gesundes Kind in sich tragen. Das muss
man berlcksichtigen. Dieser Test konnte die
angstvolle Zeit des Wartens verhindern.

Die Arbeitsgruppe fragt sich aber auch, welche
symbolische Bedeutung die allgemeine Ein-
fuhrung eines solchen Tests hatte, ins-
besondere was die Stigmatisierung von Tri-
somie-23-Kranken angelangt. Dieser Test
kdnnte die Zeit bis zur Information verkiirzen;
diese ist aber auch eine Zeit des Nachdenkens
fur die Eltern.

Wir sind mit unseren Uberlegungen noch nicht
am Ende. Wir fragen uns insbesondere, wie die
Analyse des Genoms des Fo6tus im Mutterblut
verwendet werden konnte, um andere Krankhei-
ten als Trisomie 21 zu erkennen, fur die derzeit
auch eine Pranatal- oder Praimplantationsdia-
gnostik vorgeschlagen gibt. Wie man mit
anderen Krankheiten oder Anomalien als Tri-
somie 21 um? Brauchen wir eine Diagnostik, die
zumindest einen Anlass flr eine solche
Diagnostik bietet, zum Beispiel ein unklares
Ultraschallbild oder ein Geschwisterkind, das
diese Anomalie bereits aufweist? Das Gesetz



Trilaterales Treffen der Ethikrate Deutschlands, Frankreichs und GroR3britanniens (Berlin, 08.11.2012) 25

verbietet es, fur die Praimplantationsdiagnostik
die In-vitro-Fertilisation zu nutzen, um andere
Krankheiten systematisch aufzudecken, wie
zum Beispiel Mukoviszidose, obwohl das Paar
eine Anomalie in sich tragt.

Wir miussen uns daher auch mit Fragen be-
schaftigen wie: Muss ein Paar erst ein schwer-
krankes Kind bekommen, bevor ein Test durch-
gefuhrt werden kann, um so etwas ein zweites
Mal zu verhindern? Denn auf der anderen Seite
sollen die Auflagen laut Gesetzgeber die
systematische Selektion von Embryonen ver-
hindern.

Diese Rechtsprechung kénnte einen Einfluss
haben auf das, was in den verschiedenen
europdischen Landern mit diesen neuen
Techniken passieren wird. Bislang hat die
Rechtsprechung den einzelnen Staaten einen
grol3en Spielraum bei der Ausgestaltung ihrer
Gesetzgebung im Hinblick auf ihre eigene Kultur
eingerdumt. Das andert sich aber langsam. Es
gibt zwei Beschlisse: den Beschluss S.H.
gegen Osterreich und den Beschluss Costa und
Pavan vom 28. August 2012: Hier wurde Italien
verurteilt, weil es keine Praimplantations-
diagnostik zugelassen hat. In diesem Fall ging
es um Mukoviszidose, und der Europaische Ge-
richtshof war der Ansicht, dass die Gesetz-
gebung in Italien nicht koharent sei: Wahrend fur
Mukoviszidose ein  medizinisch indizierter
Schwangerschaftsabbruch mdglich ist, wenn die
Anomalie beim Fo6tus diagnostiziert wurde, ist
fur die gleiche Anomalie eine Praimplantations-
diagnostik verboten, da dies so erscheint, als sei
ein  Fotus weniger schitzenswert als ein
Embryo. Aufgrund dieser mangelnden Kohéarenz
wurde Italien verurteilt, da es den Schwanger-
schaftsabbruch eher akzeptiert hat als eine In-
vitro-Fertilisation mit der dazugehérigen Unter-
suchung und der Gefahr einer Selektion von
Embryonen.

In Frankreich gehen wir von einer anderen
Philosophie aus. 1994 hat der Gesetzgeber in

Frankreich beschlossen und dies auch in an-
schlieBenden Reformen umgesetzt, dass die
Praimplantationsdiagnostik =~ mehr  ethische
Risiken beinhaltet als die Pranataldiagnostik:
Denn die Pranataldiagnostik ist physisch und
psychologisch fur das Paar schwer umzusetzen,
was eine Art Bremse darstellt. Hingegen er-
scheint die Praimplantationsdiagnostik alltag-
licher und einfacher und fuhrt daher zu einer
Banalisierung der damit einhergehenden
Fragen.

Bei diesen neuen Tests muss man sich daher
Uberlegen: Wird es moglich sein, wirklich eine
Hurde dadurch aufzubauen, dass das Fotus-
genom durch das Mutterblut analysiert wird, mit
der Begrindung, dass diese Technik nicht-
invasiv und damit zu leicht sei? Vielen Dank.

Diskussion

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[Ubers.] Vielen Dank fir lhre beiden Beitrage. Die
Mitglieder des Deutschen Ethikrates haben eine
Arbeitsgruppe zu dem selben Thema eingesetzt,
in der vierzehn Mitglieder aktiv sind, also der
halbe Ethikrat. Ich als Vorsitzender dieser
Arbeitsgruppe mdchte nicht weiter darauf ein-
gehen, sondern nur erwahnen, dass wir hier
eine Reihe moglicher spaterer Anwendungs-
gebiete dieser Technologie diskutieren, nicht nur
die pranatale Diagnostik, sondern auch das
Screening von Neugeborenen; aul3erdem wollen
wir Direct-to-Consumer- und Prakonzeptions-
tests auf die Tagesordnung setzen. Gibt es
Fragen oder Anmerkungen von lhrer Seite zu
dem Thema, das wir gehdrt haben?

Eckhard Nagel (Deutscher Ethikrat)

[Ubers.] Patrick Gaudray, ich habe eine Frage zur
Grundlage lhres Arguments, namlich dass
ethische Fragen dort beginnen, wo es Unsicher-
heiten gibt. Wenn ich das richtig verstehe,
wirde es bedeuten, dass immer dann ethische
Fragen auftauchen, wenn wir Fortschritte in der
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wissenschaftlichen Forschung erzielen, egal, in
welche Richtung wir uns bewegen. Das stimmt
sicher in vielerlei Hinsicht, aber der wichtige
Aspekt ware doch: Welche Folgen hat das? Die
Folge, dass wir keine Fortschritte mehr
machen? Oder dass wir nur darUber nach-
denken, was passieren kdnnte? Da es sich um
eine unsichere Frage handelt, haben wir auch
keine Antworten darauf. Vielleicht ist es eine
Grundfrage. Aber zumindest fir Experimente
und die weitere Forschung hilft sie uns nicht viel,
wenn wir entscheiden sollen, ob wir in der
Richtung weitermachen oder nicht.

Wenn wir das auf den Aspekt der
Sequenzierung herunterbrechen — zum Beispiel
mein Interessengebiet Genomsequenzierung
von Patienten mit bestimmten Erkrankungen —,
dann wissen wir, dass wir im Laufe der Zeit
Fortschritte bei der Entwicklung von Tumoren
erzielen kdnnen, wenn wir das auf eine Genom-
sequenz  zurickfuhren kénnen. Wir sind
momentan sicher, dass wir keine offensichtliche
Antwort fur einige wenige Einheiten finden
werden. Es geht darum, zu verstehen, wie sich
Tumoren entwickeln und was das mit dem
Genom zu tun hat. In unserem Institut haben wir
begonnen, Proben von Patienten mit unter-
schiedlichen Tumoren zu sequenzieren und erst
einmal zu sammeln. Da kommen wir dann zum
Aspekt der Biobanken. Momentan wissen wir
noch nicht, was wir damit machen. Wir wissen
auch nicht, ob sie etwas wert sind, aber wir sind
Uberzeugt, dass in einigen Jahren oder
Monaten, wenn es sich anbietet, eine neue
Strategie zu verfolgen oder neue Medikamente
zu testen, dass wir dann vielleicht etwas mehr
Uber das Genom unserer Patienten wissen.

Wenn Sie Unsicherheit ebenso sehen, stellt sich
die Frage: Durfen wir nicht machen, was wir
machen, weil nicht klar ist, wie es angewendet
wird und welche Schlussfolgerungen sich fur
den Einzelnen daraus ergeben? Denn wenn wir
uns Uber ethische Fragen unterhalten, geht es

vor allem um den Einzelnen. Wie lautet lhre
Antwort darauf?

Claudia Wiesemann (Deutscher Ethikrat)

[Ubers.] Ich habe Fragen an Frau Dreifuss-Netter.
Kdénnen Sie uns etwas Uber die Rolle der
europaischen Gesetze erzahlen und dariber,
wie wir zusammenarbeiten sollten? Denn sonst
ware es zu fragmentiert: Es gibt einen Gerichts-
beschluss und ein Land andert etwas, aber ein
zweites Land reagiert nicht darauf, was das Ge-
richt beschlossen hat. Wir haben das Problem in
Deutschland zum Beispiel bei der Eispende.
Welche Rolle spielen die europaischen Ge-
richtsurteile ftr die Arbeit von Réten wie uns?

Soweit ich weil3, gibt es bei pranatalen Bluttests
zu genetischen Erkrankungen ein Problem hin-
sichtlich  falschpositiver  Ergebnisse, ins-
besondere wenn alle und jeder gescreent wird.
Kbdnnen Sie uns etwas dazu erzdhlen?

Eine weitere Frage: Wie steht es mit der re-
produktiven Autonomie der betroffenen Paare?
Was ist |hre Meinung dazu? Sollte diese hier
eingegrenzt werden?

Tim Lewens (Nuffield Council on Bioethics)

[Ubers.] Ich habe zwei Anmerkungen zu den Vor-
trdgen. Einerseits scheint es so zu sein: Je mehr
man Uber das Genom erfahrt und je weiter die
Genomforschung voranschreitet, desto schneller
kommen wir zu den Fragen der epigenetischen
Einflisse zurlick, die wir vorher diskutiert haben.
Eine interessante Frage ist, ob Fortschritte bei
der Genomik nicht die Bedeutung genomischer
Information in ein anderes Licht ricken, ver-
glichen mit anderen Arten epigenetischer
Information, die in diesem Zusammenhang
ebenfalls von Bedeutung sind.

Da kommen wir dann zur Frage der Eugenik. Es
gibt aus historischen Griinden eine Erklarung
dafir, warum im Kontext mit Gentests Be-
furchtungen ausgel6st werden. Man kdnnte sich
auch Sorgen machen Uber Genomik, Uber
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Stigma im Zusammenhang mit Kontrollver-
fahren, die zukinftige Generationen betreffen.
Es gibt eine Reihe anderer Interventionen, die
wir flr banal halten. Zum Beispiel ist es in vielen
Landern Ublich, dass Frauen, die ein Kind
empfangen wollen, zusatzliche stimulierende
Mittel einnehmen; hier hat noch nie jemand ge-
fragt, inwieweit das zukinftige Generationen
beeinflusst. Spina bifida ist ein Stichwort. Hier
gibt es tatsachlich einige Warnsignale. Die
Frage aber ist, warum gerade die Genetik
solche Beflrchtungen auslost.

Patrick Gaudray (CCNE)

[Ubers.] Ich beginne mit der ersten Frage von
Professor Nagel. Die Wissenschaft beruht
darauf, dass irgendetwas unklar und unbekannt
ist, dass man es besser verstehen mochte und
sich mit dem Thema auseinandersetzt. Das
kann auf eine positive Art und Weise ge-
schehen, so wie Sie es beschrieben haben,
dass bei der Sequenzierung bei Tumorpatienten
die Proben eingelagert werden und sicher sind
und sie uns irgendwann einmal weiterhelfen
werden, auch wenn sie derzeit noch unbrauch-
bar sind. Das ist eine gute Art und Weise, mit
Unsicherheit umzugehen.

Wichtig ist, dass wir akzeptieren, dass wir uns
auf unsicherem Terrain bewegen. Wenn ich die
Werbung von Unternehmen wie 23 and me
sehe, habe ich das Geflhl, dass hier die Un-
sicherheiten nicht richtig anerkannt werden und
dass bei der DNA-Sequenzierung so getan wird,
als sei das alles ohne Probleme machbar. Wir
muissen uns bewusst machen, dass es bei
aktuellen wissenschaftlichen Themen grolie
offene Fragen gibt.

Bei der Spenderproblematik haben wir schon
beizeiten darliber gesprochen. Es gibt viele
Fortschritte beim Erkennen der Zusammen-
héange zwischen DNA und dem genomischen
Set-up, wir haben viel gelernt tber die wirkliche
Bedeutung der genomischen DNA. Es gibt eine
Menge Verdffentlichungen, denen zufolge 90

Prozent unserer DNA, die einmal als Junk, als
Abfall bezeichnet wurde, vernachlassigt werden
kann. Das hat mich etwas entsetzt, auch die
Wortwahl. Aber jetzt stellt sich heraus, dass
darin immer noch unglaublich  reiche
Informationen enthalten sind und dass auch
dieser Teil der DNA zu unserer Identitat beitragt
und den Zellaufbau beeinflusst. Diese Junk-
DNA ist ausgesprochen wichtig. Von Epigenetik
will ich da gar nicht reden.

Wir stehen vor groRen wissenschaftlichen
Fragen. Es sollte ein ethisches Bewusstsein
dariiber geben, dass man bestimmte ge-
sellschaftliche Probleme nicht Gbersehen darf
und sich bewusst machen muss, wie andere in
der Gesellschaft das beurteilen. Ich persoénlich
habe den Eindruck, dass Menschen nicht
akzeptieren wollen, dass Dinge Zeit brauchen.
Auch wir brauchen Zeit, um gesammelte Daten
zu verstehen, auszuwerten und zu sagen, was
wir damit anfangen kénnen.

Das nenne ich Unsicherheit. Unsicherheit um-
gibt uns Uberall. In diesem konkreten Fall aber
horen und lesen wir, wie viele Leute ihre Argu-
mente vortragen, die nur ihre Sachen verkaufen
wollen, aber so tun, als ob wir schon alles
wissen. Ich mdchte nicht so tun als ob. Ich habe
das getan, als ich funf Jahre alt war. Damals
spielte ich, als ob ich ein Doktor bin — heute bin
ich ein Doktor. Ich méchte aber nicht spielen, als
ob ich etwas Uber das Genom wiusste. Es ist
wichtig, zu sagen: Wir wissen nichts oder fast
nichts Uber seine Bedeutung.

Darauf mochte ich zurickkommen. Vielleicht
war meine Formulierung nicht richtig: Es geht
nicht um Unsicherheit als solche, sondern um
die Unsicherheit in diesem speziellen Kontext;
um den Unterschied, das Ungleichgewicht
zwischen unserem Kenntnisstand und der
Haltung einiger Personen, schon etwas tun zu
wollen, obwohl die wissenschaftliche Grundlage
noch sehr schwach ist.
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Epigenetik ist ein Feld, das sich gerade erst
entwickelt. Wir wissen dartiber noch viel weniger
als Uber Genomik. Man kann also mit Fug und
Recht sagen: Wir wissen gar nichts.

Frédérique Dreifuss-Netter (CCNE)

[Ubers.] Ich méchte noch etwas hinzufiigen und
mich auf die Fragen von Frau Wiesemann
konzentrieren, auf die juristischen Fragen, nam-
lich zur Unsicherheit.

Manchmal bin ich die einzige Nichtwissenschaft-
lerin in einer Arbeitsgruppe. Dann denke ich an
Jean Bernard, unseren ehemaligen Pré&sidenten,
der gesagt hat: Was nicht wissenschaftlich ist,
ist nicht ethisch. Das stimmt schon, aber daraus
lasst sich nicht schlussfolgern, dass etwas
ethisch wird, wenn man es wissenschaftlich be-
wiesen hat.

Ich habe mich dafiir eingesetzt, dass wir sagen:
Wenn es stimmt, dass man irgendwann einmal
sagen kann: Jedes Kind, das geboren wird, wird
im Alter von soundso vielen Jahren krank
werden oder diese oder jene Stérung ent-
wickeln, dann wird es gefahrlich. Man bekommt
dann philosophische Probleme in Bezug auf die
eigene personliche Autonomie und konkrete
Schwierigkeiten mit dem Arbeitgeber und den
Versicherungsgesellschaften, und dann wird es
aus ethischer Sicht gefahrlich.

Deswegen haben wir beschlossen, die zwei
Fragen separat zu diskutieren: zuerst die Frage
der Unsicherheit; Sie finden dazu jede Menge
im Internet, wie man herausfinden kann, welche
Vorfahren man hat oder &hnliche Dinge. Das ist
vollig unrealistisch, aber sobald man erst einmal
genaue Information hat, tauchen sofort ethische
Fragen auf. Deshalb haben wir beschlossen,
diese beiden Dinge auseinanderzuhalten.

Dann zu der Frage mit dem Europaischen Ge-
richtshof in StralBburg und seiner Rechtspre-
chung. Die Birger jedes EU-Landes kdnnen
ihren Fall dem Européischen Gerichtshof vor-
tragen, wenn der Fall vom eigenen Land bereits

abschliel3end behandelt wurde. Bei uns gibt es
zwei Ebenen der Gerichtsbarkeit: die erst-
instanzlichen Gerichte und die Appellations-, die
Berufungsgerichte, wo geprift wird, ob das
geltende Recht korrekt angewendet wurde. Erst
wenn dieser Prozess abgeschlossen ist, kann
ein Blrger seinen Fall dem Européaischen Ge-
richtshof vortragen, und dieser entscheidet
dann, ob das nationale Recht der Europaischen
Menschenrechtskonvention entspricht. Wenn
das nicht der Fall ist, wird das Mitgliedsland
entweder zu einer Zahlung von Schadenersatz
an die betreffende Person verurteilt, und dann
obliegt es den einzelnen Staaten, ihre Gesetz-
gebung zu andern. Der Europdaische Gerichtshof
kann das nicht, er kann nicht das Parlament
anweisen, die Gesetze zu andern.

Es gibt mittlerweile eine Reihe von Fallen, bei
der Humanreproduktion zum Beispiel, wo der
Gerichtshof der Meinung war, dass jedes Mit-
gliedsland frei entscheiden kann, die Gesetzes-
lage an die dblichen kulturellen Gegebenheiten
anzupassen. In der europaischen Konvention
steht nichts zur Forschung an Embryonen.
Wenn Forschung an Embryonen durchgefihrt
wird, muss der Embryo adaquat geschitzt
werden, das ist alles. Man kann es also zu-
lassen oder auch nicht. In allen friheren Fallen
hat der Europaische Gerichtshof niemals ein
Mitgliedsland verurteilt, sondern nur darauf hin-
gewiesen, dass es einen bestimmten
Beurteilungs- und Ermessensspielraum gibt. In
dem Falle aus ltalien ist dieser reduziert, denn
es geht dort um die Konsistenz des juristischen
Systems, und war etwas Neues. Der
Europaische Gerichtshof hat hier einen neuen
Weg in der Beurteilung dieser Dinge ein-
geschlagen.

Die reproduktive Autonomie ist ein sehr
interessanter Aspekt, denn in Frankreich basiert
die Gesetzeslage auf Prinzipien. Wir lieben
Prinzipien, wir unterscheiden uns da von den
Briten. Wir haben ein Kardinalprinzip, namlich
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die Menschenwirde — keiner weil3, was das ist,
aber es ist das Kardinalprinzip bei uns. Daraus
leiten sich andere Prinzipien ab, zum Beispiel
Nicht-Gewinntrachtigkeit oder Anonymitéat der
Gameten- oder Organspende. Aber Autonomie
kommt als Prinzip nicht vor. Autonomie ist aber
ebenfalls eine Quelle der Inspiration fir den
franzésischen Gesetzgeber. Im Jahr 2002, also
lange nach dem Bioethikgesetz, das aus dem
Jahr 1994 stammt, wurde ein Gesetz Uber die
Rechte von Patienten verabschiedet, das auf
dem Gedanken der Autonomie basiert. Jede
medizinische Entscheidung wird sowohl vom
Arzt als auch vom Patienten getroffen.

Der Eckstein dieser Gesetzgebung ist die
Information. Als Richterin am Kassationsgericht
kann ich ihn sagen: Es gibt ein Fallrecht zur
Frage der Information. Allein die Tatsache, dass
ein Arzt seinen Patienten vor einer Behandlung
nicht informiert, ist ein Grund fur Schadenersatz-
forderungen an den Arzt, selbst wenn der
Patient von der Behandlung keinen physischen
Schaden davontragt. Bei diesem neuen Gesetz
geht es also um die Autonomie.

Manchmal gibt es eine Kluft zwischen dem
Gesetz Uber die Rechte der Patienten und dem
Bioethikgesetz, das nicht auf der Autonomie
basiert. Bei der pranatalen Diagnose stammt die
Autonomie aus diesen  multidisziplindren
Zentren, die ich erwdhnte. Die Teams, die die
prénatale Diagnose durchfiihren, sind Experten,
die das Paar bei seiner Entscheidungsfindung
begleiten, Zusammenkiinfte organisieren mit
Eltern, deren Kinder die gleiche Krankheit
haben. Sie lassen sich Zeit, héren sich an, was
die Patienten vorzutragen haben, und sie be-
raten sie. Das ist ein Versuch, die Autonomie zu
erhalten. Aber im Gesetz steht es so nicht.

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[Ubers.] Wir sollten nun zu dem nachsten Vortrag
Ubergehen; das Thema ist der Umgang mit

Informationen im Zusammenhang mit der Eizell-
und Samenspende.

Donor conception - ethical aspects of
information disclosure

Hugh Whittall (Nuffield Council on Bioethics)
(Folie 1)

[Ubers.] Vielen Dank, dass ich die Gelegenheit
habe, dieses Thema vorzutragen. Ich trage es
hier im Namen der Arbeitsgruppe und der-
jenigen Kollegen vor, die noch starker involviert
sind als ich. Die Arbeit daran ist noch im Gange;
wir hoffen, dass wir im Frihjahr 2013 einen Be-
richt dartiber verdffentlichen kénnen.

Ich kann Ilhnen hier noch keine Schluss-
folgerungen vortragen, aber ich freue mich auf
die anschlieRende Debatte, weil lhre Schluss-
folgerungen und Kommentare durchaus in die
Arbeit einflieRen kdnnen.

(Folie 2)

Der Bericht bezieht sich auf Familien, die Uber
assistierte reproduktive MalRhahmen wie ge-
spendete Keimzellen, Gameten, Embryonen
oder Leihmutterschaft entstehen. Ein Elternteil
oder mehrere sind dabei nicht genetisch mit
dem Kind verbunden, das rechtlich jedoch das
eigene Kind ist.

Betrachten wir in diesem Kontext einmal den
Aspekt der Information zu der Tatsache, dass
man spendegezeugt worden ist oder selbst
Spender ist; also nicht das, was eine Familie an
sich darstellt, sondern nur was diese Information
anbelangt. Es gibt natirlich Familien, in denen
Kinder nicht Uber assistierte Reproduktion ge-
zeugt worden sind und trotzdem nicht genetisch
mit dem Vater verwandt sind; in GrolRR3britannien
wirden dann wohl 10 oder 20 Prozent aller
Menschen erfahren, dass der Vater nicht der
Vater ist, aber der Vater es eben nicht weil3.
Das sind aber andere Félle. Wir sprechen hier
Uber nur assistierte Fortpflanzung mit Gameten-
spende.
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(Folie 3)

Die Praxis der kunstlichen Befruchtung mit
Eizell- oder Samenspende gibt es schon seit
vielen Jahrzehnten. Seit 1990 gibt es dazu auch
einen Rechtsrahmen. Bis 2005 wurde die Identi-
tat des Spenders nicht bekannt gegeben. Dann
kam es zu einer Gesetzesanderung: Kinder, die
nach April 2005 gezeugt worden sind, haben mit
Erreichung des 18. Lebensjahres das Recht, die
registrierten Spender zu kontaktieren, um zu
wissen, wer sie sind.

Die Spender wiederum haben nicht die gleiche
Informationsfreiheit, zu wissen, welche Kinder
aus ihrer Spende hervorgegangen sind. Sie
kénnen aber allgemeine Informationen uber
diese Kinder erhalten, missen allerdings, wenn
es um die genaue Identitdt geht, darauf warten,
dass die gezeugte Person auf sie zugeht. Das
ist die Ausgangslage, die auch den Rahmen fir
die spendegezeugte Person darstellt.

Das alles basiert auf dem Gedanken, dass die
Eltern sie bereits informiert haben, dass sie
spendegezeugt sind. Hier gibt es aber eine
Licke in der Informationslage. Denn bestimmte
Menschen profitieren nicht von der Offenheit der
Informationslage: diejenigen, die vor 2005 ge-
zeugt worden sind, und diejenigen, deren Eltern
ihnen die Umsténde ihrer Zeugung nicht mit-
geteilt haben.

(Folie 4)

Was sind die Kernfragen? Wir haben uns
wahrend der Vorbereitung dieser Arbeit gefragt,
worum es genau geht. Wir haben heraus-
gearbeitet, dass der spendegezeugten Person
Informationen auf drei Ebenen mitgeteilt werden
kénnen: erstens dass sie lberhaupt
spendegezeugt worden sind, zweitens be-
stimmte nicht personenbezogene Daten bezlg-
lich des Spenders (zum Beispiel soziale Um-
stinde oder medizinische oder genetische
Informationen) und drittens personenbezogene
Daten, das heilst, die Identitat des Spenders
wird offengelegt.

Die ethischen Fragen, die wir uns in diesem Zu-
sammenhang angeschaut haben, lauten: Wie
kénnen die Interessen der verschiedenen Be-
teiligten austariert werden? Wir haben den
Spender, die Empfangereltern, das spende-
gezeugte Kind, aber auch andere potenziell in-
volvierte Personen im weiteren Familienkreis,
und deren Interessen missen sondiert und aus-
geglichen werden. AuBerdem sind die
Interessen aller Spender nicht gleich, und auch
nicht die Interessen aller Empfanger-Eltern;
auch hier muss unterschieden werden.

Involviert ist auch der 6ffentliche Sektor und die
involvierten Praktiker. Sie kdnnen als Regulierer
in Erscheinung treten oder als Dienstleister im
privaten Sektor; auch diese Aspekte mussen mit
einbezogen werden.

(Folie 5)
Wir haben also eine Arbeitsgruppe gebildet, weil
wir uns die Interessengruppen anschauen
wollen, ihre Interessenslage, die Beziehungen
untereinander, die zur Verfligung stehende evi-
denzbasierte Grundlage und die Rolle der
Praktiker und der Gesetzgeber.

(Folie 6)

Der Nuffield Council arbeitet wie folgt: Zuerst
wird eine Arbeitsgruppe gebildet. Diese besteht
aus zwei Ratsmitgliedern, aber auch aus ex-
ternen Experten aus den Fachgebieten Recht,
Psychologie, Genetik und Anthropologie sowie
aus anderen Bereichen. Wir versuchen also
Experten aus den entsprechenden Gebieten zu-
sammenzubringen.

Wenn ein solches Projekt aufgestellt wird,
wollen wir sicherstellen, dass wir die Themen
aufgreifen, die verschiedene Gruppen von
Menschen betreffen, die auch einen Beitrag
leisten kdnnen. Dabei stoRen wir immer wieder
auf das Dilemma, dass es Gruppen gibt, die in
der Arbeitsgruppe vertreten sein méchten. Das
sind Menschen, die entweder selbst
spendegezeugt worden sind, oder es sind Eltern
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spendegezeugter Kinder oder Vertreter dieser
Personen. Wir haben in unserer Arbeitsgruppe
keine Vertreter dieser Gruppen involviert, aber
doch sichergestellt, dass ihre Stimmen gehort
werden.

Deswegen haben wir ein Konsultationsverfahren
angewandt, bei dem wir zunachst einen Aufruf
zur Sondierung veroéffentlicht haben, der es allen
erlaubt, ihr Anliegen vorzutragen. AnschlieRend
haben wir Sondierungsgesprache mit allen Be-
teiligten gefuhrt: spendegezeugten Menschen,
Eltern und den beteiligten Berufsgruppen.

Eine der Schwierigkeiten, die wir erwartet
haben, wenn wir das Gesprach mit Betroffenen
suchen, ist die Frage, ob sie die Notwendigkeit
empfinden und tatsachlich Uberzeugt davon
sind, dass sie die Schwierigkeiten aller be-
troffenen Personen vertreten konnen. Das ist
naturlich nicht der Fall. Die Personen werden
nicht zu den Sondierungsgesprachen ein-
geladen, damit sie eine ganze Gruppe vertreten,
sondern damit sie ihre individuellen Erfahrungen
mitteilen kbénnen.

Einige Personen sind einfacher zu kontaktieren
als andere. Das ist eine Schwierigkeit, die
schwer zu durchbrechen ist, denn einige der
Leute, von denen wir etwas hdren modchten,
wissen vielleicht gar nicht, dass sie diejenigen
sind, die wir héren méchten. Und wenn sie das
nicht wissen, kbnnen wir den Kontakt nicht her-
stellen.

Dann gibt es Leute, die festgestellt haben, dass
es problematisch fir sie ist, dass sie spende-
gezeugt sind, und von denen erhalten wir
Informationen. Andere aber, die spendegezeugt
sind und damit weniger Probleme haben, sind
weniger bereit, mit uns dartuber zu sprechen.
Wir mussen also sehr vorsichtig sein, wenn wir
diese Leute anhéren, und dirfen nicht davon
ausgehen, dass dies das Gesamtbild ist, denn
es gibt Bereiche, die nicht berichtet werden, und
diese sind sehr schwer herauszuarbeiten. Das

ist also der Prozess, in dem wir versuchen, ein
Gleichgewicht zwischen den verschiedenen
Informationslagen, die wir erhalten, herzustellen.

(Folie 7)

Einige Dinge werden im Rahmen der Informa-
tionssammlung und der Forschung, die wir tati-
gen, immer deutlicher: Wir sehen zum einen,
dass die Mehrheit der Eltern von spende-
gezeugten Kindern ihren Kindern nicht tber die
Umstéande ihrer Zeugung berichtet hat. Das
nimmt sogar zu. Aber diejenigen Eltern, die
ihren Kindern davon erzahlen, tun dies zu einem
frheren Zeitpunkt in ihrem Leben, das heil3t,
wenn sie junger sind.

Die Forschung hat klar gezeigt — und es war vor
allem Susan Golombok in Cambridge, die dies
herausgefunden hat —, dass Menschen die
Information positiv aufnehmen, wenn sie frih-
zeitig, also als Kinder, informiert werden;
werden sie aber erst zu einem spateren Zeit-
punkt informiert, zum Beispiel wenn die Pubertat
schon eingesetzt hat, kann dies katastrophale
Folgen haben. Wenn Kinder es also frihzeitig
erfahren, ist es viel wahrscheinlicher, dass die
Informationslage unproblematisch ist.

Wir haben auch die Situation, wo spendege-
zeugte Erwachsene gern den Spender
kontaktieren méchten. Das hat unterschiedliche
Griinde, und sie verbinden damit eine ganze
Reihe von Erwartungen. Aber interessanter-
weise haben die meisten hauptsachlich ein
Interesse daran, herauszufinden, ob sie mog-
licherweise Geschwister haben. Und dieses
Interesse geht Uber das eigentliche Interesse
des Herausfindens, wer der Spender ist, hinaus.

Es gibt also eine Reihe von Themen. Auf der
einen Seite gibt es die altere medizinisch-pater-
nalistische Sichtweise, wo der behandelnde Arzt
der Familie sagt: ,Sagt es niemandem! Das ist
fur alle Beteiligten besser.” Das ist die alte
Schule. Und auf der anderen Seite gibt es die
Sichtweise, die aus bestimmten Bereichen, zum
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Beispiel der Sozialarbeit stammt und wo eine
Analogie gezogen wird zur Adoption, wo man
der Auffassung ist, dass das auf der Geburts-
urkunde auch festgehalten werden sollte; einige
gehen sogar so weit und sagen, dass man den
Spender dort auch vermerken sollte. Das ist
wirklich ein radikaler Schritt gegeniber der An-
nahme und der Forderung, dass Eltern ihren
Kindern diese Tatsache auch vermitteln sollten.

Es gibt dartber hinaus andere Aspekte, die un-
klar sind. Eine Frage, die sehr interessant ist
und die ich nicht beantworten kann: Nicht einmal
in den verschiedenen medizinischen Bereichen
gibt es einen Konsens dariber, wie wichtig
medizinische und genetische Informationen fur
die zuklnftige Behandlung von Menschen oder
sogar fur die Familiengeschichte sind. Wenn
also ein Familienarzt seine Routinefragen Uber
den medizinischen Hintergrund dieser Familie
durchgeht, auch wenn sich dies Uber mehrere
Generationen erstreckt, und wenn diese
Informationen lickenhaft sind, weil eine Person
zum Beispiel nicht  weil3, dass sie
spendegezeugt ist oder wer der Spender ist,
dann ist es eine wichtige Frage, inwiefern dieses
lickenhafte Wissen Folgen und Auswirkungen
auf die zuklnftige Behandlung des Betroffenen
haben kann.

(Folie 8)

Innerhalb der ethischen Uberlegungen, die auf
diese Weise entstehen, ist die Frage der Be-
ziehungen der beteiligten Personen durchaus
vordergrindig. Wir sprechen oft Uber das
Spendedreieck, bestehend aus Eltern, Spender
und Kind. Naturlich kann das noch Vviel-
schichtiger sein, denn es gibt auch die in-
volvierten Mediziner und das familiare Umfeld,
das auch ein gewisses Interesse an der Sach-
lage hat. Aber zumindest kann man sich fir die
Debatte auf dieses Dreieck einigen und auf die
vielschichtigen Beziehungen und Interessen, die
in diesem Dreieck existieren und beriicksichtigt
werden missen.

Das wird ergadnzt um die Frage der Ver-
antwortung, die Menschen in diesem Kontext
haben kénnten, zum Beispiel die Verantwortung
der Eltern gegeniber ihren Kindern sowie die
des Spenders gegeniiber den potenziellen
Nachkommen. AuRerdem gibt es noch den
rechtlichen Rahmen sowie den moralischen
Kontext, aber auch das gehdrt noch zum
privaten Bereich.

Der Staat hat verschiedene Rollen: Er kann
Regulierer sein, der einen Rahmen, ein System,
ein Umfeld schafft, um mdgliche Schadigungen
fur das Kind, das geboren wird, zu verhindern,
um das Wohlergehen zu férdern und Information
und Beratung zur Verfigung stellen. Es stellt
sich aber auch die Frage, ob der Staat ein
Dienstleister fir die Befruchtung sein kann, also
aktiv die Dienstleistung fordert; in dem Fall tritt
der Staat als Beteiligter im Prozess auf, nicht
nur als neutraler Regulierer. Die Frage ist auch,
inwiefern der Staat unterstiitzend eingreift, wenn
es um die Schaffung von Familien geht.

(Folie 9)

Diese Fragen wurden aufgeworfen, und damit
werde ich enden, denn ich habe keine
Antworten fiur Sie. An diesem Punkt fangt es an,
interessant zu werden; wir sind sehr daran
interessiert, zu héren, was Sie Uber diese Dinge
denken. Wenn Sie das Projekt im Detail ein-
sehen mochten, kénnen Sie sich auf der Web-
seite informieren oder uns auch kontaktieren
und uns etwas mitteilen. Vielen Dank.

Diskussion

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[Ubers.] Danke, Herr Whittall. Nun kénnen Sie
Fragen und Anmerkungen anbringen.

Jean-Claude Ameisen (CCNE)

[Ubers.] Darf ich Sie Folgendes fragen: Kénnen
Eltern sich den Spender aussuchen oder sucht
eine Institution den Spender fir die Eltern?
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Die zweite Frage: Es ist nicht dasselbe, Zellen
fur die Empfangnis zur Verfligung zu stellen und
Zellen fir ein Kind zur Verfiigung zu stellen, das
eventuell spater dem Spender gegenibertritt.
Hat sich das bei den Spenden bemerkbar ge-
macht oder hat sich da nichts geandert? Das ist
zum Beispiel in Frankreich zu beobachten. Gibt
es hier eine Verantwortung: Okay, wenn das
Kind erwachsen ist, kann es mit dem Spender in
Kontakt treten; folglich ist die Frage, wie der
Spender das sieht und welche Rolle er da spielt.

Ulrike Riedel (Deutscher Ethikrat)

[0-Ton] In Deutschland gibt es eine Regelung:
Die Mutter eines Kindes ist immer die Frau, die
das Kind geboren hat. Nun gibt es ja bei der
Eizellspende zwei biologische Miutter: die
Tragemutter, die das Kind bekommen hat, und
die genetische Mutter. Gibt es im englischen
Recht eine Regelung, wer dann die Mutter des
Kindes ist?

Michael Wunder (Deutscher Ethikrat)

[Ubers.] Meine Frage ist: Welche Information wird
dem Kind gegeben? Und wissen Sie etwas
dariiber, wie sich diese Aufklarung in welchem
Alter bemerkbar macht? Ich kann mir nicht vor-
stellen, dass ein kleines Kind von acht Jahren
versteht, was man ihm da erzéhlt.

Was verstehen Sie unter dieser Aufklarung?
Welche Untersuchungen haben Sie angestellt
und wie reagieren Kinder oder junge Leute auf
die Information, dass sie das Ergebnis einer
Spende sind?

Hugh Whittall (Nuffield Council on Bioethics)

[Ubers.] Die erste Frage war, inwieweit die kinfti-
gen Eltern den Spender aussuchen. Diese
Frage hat sich in den letzten zwanzig Jahren
immer wieder gestellt. Kinftige Eltern kénnen
sich den Spender innerhalb eines engen
Kriteriumskatalogs aussuchen. Die Kriterien sind
recht einfach: Es geht im Wesentlichen darum,
dass bestimmte Grundeigenschaften gewahrt
sein missen, also Augenfarbe oder solche

grundlegenden physischen Dinge. Es gibt wenig
Mdglichkeiten, sich detailliertere Dinge auszu-
suchen, und es gibt auch keine Kategorie wie:
Ich mdchte einen professionellen Basketball-
spieler.

In den Medien wurde die Geschichte einer
Samenbank verbreitet, die angeblich nur Samen
von Prominenten enthalten sollte. Das ent-
puppte sich spater als eine Medienente. Eine
solche Samenbank gibt es nicht, jedenfalls nicht
in Europa.

Die nachste Frage ist etwas komplexer. Zum
Unterschied der Bereitstellung von Zellen auf
neutralem Wege oder der Bereitstellung von
Zellen fur die Reproduktion kdnnen andere
Personen sicher mehr sagen als ich. Aber 2005,
als das Gesetz geéndert wurde, als Spender
damit rechnen mussten, dass sie den Kindern
einmal bekannt werden, haben wir tatsachlich
eine Wende beobachtet, namlich eine Abkehr
von einer Haltung, die vor drei3ig Jahren noch
gefordert wurde, als viele Samenspender
Medizinstudenten waren. Das machte man eben
und es hatte keine Folgen. Das hat vielleicht
etwas zu tun mit irgendwelchen anderen Ge-
webe- oder Organspenden, und einige dieser
Medizinstudenten haben sich im Laufe ihres
Lebens dann doch Gedanken dartiber gemacht,
was eigentlich daraus geworden ist.

Als das Gesetz 2005 geandert wurde, haben
sich die Eigenschaften der Spender etwas ge-
andert: Es waren dann eher reifere Personen,
die bereits Kinder hatten, nicht nur Medizin-
studenten. Es gibt also eine veranderte Haltung
zu dieser Samenspende. In den letzten zehn
Jahren hat sich dies bestatigt.

Zur Frage nach der juristischen Position in
GrofRbritannien Uber die austragende Mutter und
die Spendermutter. Bei uns ist das klar geregelt:
Die Frau, die das Kind austragt, ist juristisch ge-
sehen die Mutter; die Spenderin hat keinerlei
juristische Stellung in diesem Verhaltnis.
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Hier gibt es etwas Interessantes zum Thema
Leihmutterschaft, wo die austragende Mutter
nicht die beabsichtigte Mutter ist und noch nicht
einmal das Ei gespendet haben muss: Aber an
dem Punkt, wo das Kind geboren wird, ist sie
die juristische Mutter und dann erst muss die
Mutterschaft auf die beabsichtigte Mutter Uber-
tragen werden. Aber das bestatigt nur den Ge-
danken, dass die Frau, die das Kind austragt
und gebiert, das juristische Elternteil ist.

Die nachste Frage beschéftigte sich mit der Art
der Aufklarung von spendergezeugten Kindern:
Wir wird die entsprechende Person informiert
und wie reagiert sie darauf? Bis in die jungste
Vergangenheit waren Informationen uber den
Spender nur recht bescheiden. Es handelte sich
im Prinzip um negative Informationen aus dem
Screening des Spenders. Eingeschrankte
Informationen gab es auch Uber die physischen
Eigenschaften des Spenders; der Spender hatte
auch die Mdglichkeit, etwas zu sich zu sagen.
Da sind seltsame Dinge zur Sprache ge-
kommen, ich moéchte Ihnen das ungern vor-
lesen, aber es vermittelt einen Eindruck davon,
was das fur ein Charakter war, der sich fir eine
Spende zur Verfigung gestellt hat.

Fur die Zukunft sind wir an einem Informations-
korpus interessiert, der fur das Kind aussage-
kraftiger ist. Vorstellbar ware ein Fragebogen
mit einer ausfuhrlichen Familiengeschichte und
einem interessanten Informationsangebot
medizinischer und sonstiger Art. Aber die Frage
bleibt offen: Wer bekommt die Informationen,
wer hat die Verantwortung dafir, dass diese
Informationen zu dem Kind zur Verfigung ge-
stellt werden und zu welchem Zeitpunkt?

Natirlich stellt sich auch die Frage — und
dariiber denkt die Arbeitsgruppe derzeit nach —,
wie die Information dahin gelangt, wohin sie soll,
in diesen Beziehungen zwischen den Be-
troffenen — dem Spender, der eine Menge weil3;
der behandelnden Klinik, die die Informationen
sammelt; den Eltern des Kindes, die die

Informationen fir sich behalten oder nicht, die
es dem Kind sagen oder auch nicht — und in der
Beziehung zwischen dem Kind und dem Arzt
oder Mediziner. Wie kommt die Information
dahin?

Wir haben es hier mit einer offenen und
schwierigen Frage zu tun, vorausgesetzt, wir
sind der Meinung, dass es wichtig sei, den Be-
troffenen die Informationen zur Verfiigung zu
stellen wenn sie dies wiinschen.

Frédérique Dreifuss-Netter (CCNE)

[Ubers.] Beim Kassationsgericht haben wir eine
wichtige Entscheidung Uber Leihmutterschaft
gefallt auf der Grundlage des Prinzips, dass die
Frau, die das Kind austragt, die Mutter ist. Das
war der Grund, warum wir fir ein Kind, das von
einer Leihmutter in den USA geboren wurde,
keine franzésische Geburtsurkunde ausstellen
wollten. Den Auftrag hatte ein franzdsisches
Paar erteilt, das in die USA gereist war, um das
Kind dort empfangen und austragen zu lassen,
und das dann nachFrankreich zuriickkam und
eine franzdsische Geburtsurkunde beantragte.
Wir haben dies abgelehnt, da es der offentlichen
internationalen Ordnung widerspricht. Die Mutter
ist nun mal die Frau, die das Kind gebiert, das
kann nicht eine andere Frau machen.

Ich méchte Ihnen noch zu einem anderen Punkt
meine Ansicht mitteilen. Ich weiR es zu
schatzen, was Sie uns in lhrem Vortrag gesagt
haben; Sie haben gut beleuchtet, welche
Komplexitdt dem Thema innewohnt. Es ist eine
lllusion, anzunehmen, dass wir alle psycho-
logischen Probleme der Kinder, die durch eine
Spende gezeugt und empfangen worden sind,
[6sen konnten. Wir kdnnen sie auch nicht 16sen,
indem wir den Kindern sagen, wer der Spender
oder wer die eigentliche Mutter ist.

Meiner Meinung nach reduziert sich das oft auf
einen Interessenkonflikt zwischen den be-
absichtigten Eltern, dem Spender und dem Kind.
Wir nehmen es als selbstverstéandlich hin, was
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diese Interessen sind, aber ich glaube, so offen-
sichtlich sind sie nicht. Zum Beispiel, wenn wir
sagen, dass es im besten Interesse eines
Kindes sei, zu wissen, wer der Spender ist
(manchmal ist ,Kind“ das falsche Wort, denn die
Personen sind ja manchmal flinfzig Jahre oder
alter, bis sie herausfinden, wer der Spender ist).
Es gibt eine symbolische Implikation, wenn wir
festlegen, was in ihrem Interesse ist. Ich glaube
sogar, es ist eine Art subtiler Ablehnung dieser
Person, zu sagen: ,Du bist nicht wie die
anderen, du bist etwas Besonderes, aber eben
anders. Du hast zwar Eltern, aber empfangen
wurdest du anders als andere, und wenn das
nicht deine wirklichen Eltern sind, dann bist du
auch nicht deren richtiges Kind und vielleicht gar
keine richtige Person.” Ich bin tberzeugt, dass
da etwas dran ist.

Eckhard Nagel (Deutscher Ethikrat)

[Ubers.] Wir hatten bei uns eine Debatte Uber
anonyme Geburten in Deutschland und die un-
klare juristische Situation. Wir sind damit immer
noch nicht ganz durch. Ich habe zwei Fragen
Zur jetzigen Arbeit. Es gibt bestimmt unter-
schiedliche Ebenen bei den Fragen, die Sie auf-
geworfen haben, namlich wie wichtig das fur die
unterschiedlichen Beteiligten wére.

Eine der Fragen bezieht sich auf das Kind
selbst, und da kommen wir an den Punkt, den
Sie auch erwahnt haben, na&mlich wenn das
Wissen Uber den genetischen Hintergrund
wichtig fur die Gesundheit des Kindes sein
kdnnte. Das fuhrt dazu, dass die Information
immer wichtiger wird, und wenn sie wichtig ist,
ist es schwierig, sie geheim zu halten. Die Frage
ist also: Muss man es mitteilen? Sie haben er-
wahnt, dass viele Eltern es ihren Kindern nicht
sagen, dass sie das Ergebnis einer Spende
sind, und das Kind erfahrt es vielleicht nie, aber
in Bezug auf seine Gesundheit in der Zukunft
kénnte es wichtig sein, zu wissen, woher man
kommt — fur die physische, aber vielleicht auch
geistige Gesundheit.

Der nachste Punkt sind die Geschwisterkinder.
Sie haben erwahnt, dass es nicht nur eine
wichtige Emotion ist, den Spender zu kennen,
sondern auch zu erfahren, ob es vielleicht Ge-
schwisterkinder gibt. Was ist, wenn die Kinder
nicht wissen, dass es einmal eine Spende von
Mutter oder Vater gegeben hat, und dann
kommt da jemand und sagt: ,Hallo, wir sind
Bruder und Schwester oder anderweitig ver-
wandt“? Ist es wichtig zu wissen, dass die
eigenen Eltern einmal als Spender fungiert
haben?

Das Nachste bezieht sich darauf, was wir schon
gehdrt haben, némlich auf die Frage der
offentlichen Meinung. Was bedeutet es fir ein
spendegezeugtes Kind, mit der 6&ffentlichen
Meinung konfrontiert zu werden? Ist man noch
derselbe, wenn man nicht auf normalem
Empfangnisweg auf die Welt gekommen ist? Wir
hatten das einmal mit Adoptivkindern, aber wie
ist es in diesen Féllen? Wurde die offentliche
Meinung diese Kinder als vollig normale Kinder
betrachten oder nicht? Und wenn sich die
offentliche Meinung — warum auch immer —
dahingehend andert, dass man vielleicht eine
herablassende Einstellung gegenlber solchen
Leuten annimmt, sollten dann die Beteiligten
eher darauf verzichten, solche Kinder als
spendergezeugte Kinder zu kennzeichnen?

Jean-Claude Ameisen (CCNE)

[Ubers] Kurz zu dem, was Sie gesagt haben:
Kdnnen genetische, familiare Informationen ge-
trennt von der Identitdt des Spenders betrachtet
werden? Interessant ist die Frage: Geht es hier
um die Empfangnis einer Gabe, namlich die
Gabe der Beziehungsbildung? Ich glaube, dass
eine anonyme Gabe ohne Gegenseitigkeit
weniger wertvoll ist. Wie sehen Sie das? Welche
Art von Beziehung gibt es hier zwischen Gabe
und Entwicklung einer Beziehung?
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Hugh Whittall (Nuffield Council on Bioethics)

[Ubers.] Ich versuche das kurz zu kommentieren
und hoffentlich alles abzudecken, aber bitte be-
achten Sie: Ich spreche nicht fiur die Arbeits-
gruppe oder prasentiere ihre Schlussfolgerun-
gen. Ich denke nur nach.

Menschen reagieren auf Aufklarung wirklich
sehr unterschiedlich. Wir haben gelegentlich die
Situation, dass man sagt: Hier entscheidet einer
fur alle. Das geht aber nicht. Es gibt unter-
schiedliche Meinungen und unterschiedliche
Interessen, selbst wenn diese sich in einer &hn-
lichen Gruppe befinden. Ich stimme lhnen zu,
dass hier manchmal ein Konflikt programmiert
ist. Manchmal missen wir sehen, wie wir damit
klarkommen oder ob wir es verhindern kénnen.
Das ist einer der Grinde, warum ich glaube,
dass die Arbeit in Bezug auf die Rechte nicht so
richtige Fortschritte macht, denn hier geht es um
Konflikte; besser ist dies in Bezug auf die
komplexen Wechselbeziehungen, wo man
Interessen hat, die von anderen nicht immer ge-
teilt werden. Aber es ist dennoch hilfreicher, dies
aus der Perspektive der komplexen Be-
ziehungen zu betrachten und nicht aus der
Perspektive der konfligierenden Rechte.

Zur Kenntnis des eigenen Hintergrundes, also in
welchem MalRe und Umfang genetische,
familiare, medizinische Geschichte wichtig ist fur
das Kind: Hierzu lauft die Diskussion noch. Ich
habe noch nichts Genaueres dazu gehort. Wie
wichtig es fur die medizinische Behandlung
eines Menschen in Zukunft sein wird, zu wissen,
woher er kommt, kann ich nicht einschéatzen.
Dies ist eine wichtige Debatte, die wir noch
fuhren missen.

Zum Interesse an anderen Geschwisterkindern,
also Kindern des Spenders: Vor Kurzem hat es
eine Diskussion gegeben, ob auch der Partner
desjenigen, der Spender wird, aufgefordert
werden sollte, dem zuzustimmen, und ob deren
Kinder eine Rolle spielen sollten. Denn es ist
moglich, dass die Familie wachst und das Spen-

derkind erféahrt, dass es einen Spender gibt, und
Jahre spater den Spender und dessen Kinder
kennenlernen mochte. Diese potenziellen Be-
ziehungen sind wichtig. So kann eine Gruppe
von Menschen plétzlich von dieser Ent-
scheidung einer Spende betroffen sein. Auch
hier weild ich nicht, wie die Antwort lautet, aber
so wie Jean-Claude Ameisen schon gesagt hat:
Wenn die Menschen so daruber denken — und
empirisch sehen wir, dass Spender und
spendergezeugte Menschen eben so reagieren
—, dann muss man anerkennen, dass wir offen-
sichtlich bei der Spende von solchem Material
mit einer anderen Situation konfrontiert sind, als
wenn jemand Blut, Gewebe, Knochenmark oder
was auch immer spendet.

Man muss vorsichtig sein, dass wir nicht eine
Lage zulassen, in der wir sagen, das ist so
anders und so eingegraben in das emotionale
Empfinden, dass wir ein Stigma schaffen, was
wir eigentlich verhindern wollen. Wir mussen
aufpassen, dass wir nicht durch die Herausdiffe-
renzierung von Menschen ein Stigma schaffen.
Wir mussen aber gleichzeitig anerkennen, dass
es bei dieser Betroffenengruppe unterschied-
liche Interessen gibt.

Dann wurde noch gefragt, ob Information von
Identitat getrennt werden kann. Auch hier haben
wir es mit drei Ebenen zu tun: Das ist erstens
die Tatsache, von der Spende zu wissen,
zweitens Informationen zu haben, die sich auf
den Spender beziehen, und drittens die Identitat
des Spenders zu kennen. Man kdnnte natirlich
sagen: Okay, hier hast du eine Menge an
Information, aber wir sagen dir nicht, wer es
genau ist. In der Praxis lasst sich das sicher so
unterscheiden, und das ist in der Praxis auch oft
schon so gehandhabt worden.

Jetzt stellt sich aber die Frage: Wenn wir so
viele Informationen Uber den Spender haben,
kénnte nicht derjenige, der so gezeugt wurde,
gesagt bekommen, wer es nun war? Die Frage,
wer die Information hat und wer unter welchen



Trilaterales Treffen der Ethikrate Deutschlands, Frankreichs und GroR3britanniens (Berlin, 08.11.2012) 37

Umstanden Zugang dazu bekommen kann, ist
ungeheuer schwer zu beantworten.

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[Ubers.] Vielen Dank fur Ihre Ausfihrungen tber
die fortlaufende Arbeit beim Nuffield Council on
Bioethics. Wir kommen jetzt zum letzten Thema
vor der Mittagspause, einem Vortrag des
Kollegen Wunder Uber Demenz und Selbst-
bestimmung.

Dementia and self-determination

Michael Wunder (Deutscher Ethikrat)

[Ubers.] Vielen Dank. Wir kommen jetzt zum
Thema Demenz und Selbstbestimmung. Die
Empfehlungen unserer Stellungnahme finden
Sie in lhrem Handout auf Englisch und
Franzosisch, und ich werde auf Deutsch
sprechen.

[0-Ton] Der Deutsche Ethikrat hat die Stellung-
nahme ,Demenz und Selbstbestimmung“ vor
einem halben Jahr vorgelegt. Hintergrund ist die
enorme Bedeutung dieses Themas fur die
Gesundheitspolitik und fir die Gesellschaft ins-
gesamt, auch in Grof3britannien und Frankreich.
Deutschland hat ungefdhr 80 Millionen Ein-
wohner; wir gehen derzeit von 1,2 Millionen
Menschen im mittleren und spéaten Stadium der
Demenz aus, 2020 von 1,4 und 2050 von 2
Millionen Menschen. Wir und unsere Nachbar-
lander geraten somit in eine gesellschaftliche
Situation hinein, in der es wahrscheinlich
niemanden mehr geben wird, der nicht mit
diesem Thema zu tun hat, sei es im Familien-
oder Freundeskreis. Wir werden es selbst noch
erleben, in einer solchen Gesellschaft zu leben,
die von Demenz in dieser Form betroffen ist,
also von einer Krankheit, die nach wie vor nicht
heilbar ist und bei der Medikamente nur auf-
schiebende und symptomlindernde Wirkung
haben.

Demenz st in Deutschland durchaus ein
offentliches und wichtiges Thema in der Dis-
kussion, wenn auch noch nicht in dem Ausmal,
wie dies angesichts der Bedeutung des Themas
winschenswert ware. Dies war aber nicht der
Grund, warum wir uns als Ethikrat mit dem
Thema beschéftigt haben. Es gibt eine Reihe
anderer Institutionen und Diskussionsforen, wo
dieses Thema gut und fachgerecht aufgearbeitet
wird. Grund fir uns war der ethische Aspekt
dieses Themas, genauer gesagt, der Zu-
sammenhang zwischen Demenz und Selbst-
bestimmung oder noch besser gesagt, der
jeweils noch méglichen Selbstbestimmung unter
den Bedingungen von Demenz. Denn wir sind
von der Ansicht ausgegangen, dass bei Demenz
zu schnell und zu undifferenziert von Nieder-
gang, Untergang der Person, Defizit, Ende von
Vernunft und Selbstbestimmung gesprochen
wird.

Unsere Stellungnahme nimmt deshalb bewusst
die andere Seite der Demenz starker in den
Blick, also die noch vorhandenen Potenziale,
individuellen  Erlebnisweisen und Teilhabe-
formen, die noch erreichbare  Selbst-
bestimmung. Deshalb tragt sie auch diesen
Titel: ,Demenz und Selbstbestimmung®, der
zwei eigentlich unvereinbar erscheinende Dinge
verbindet.

In Deutschland haben wir die privilegierte
Situation, dass wir ein auch von der Bundes-
regierung gefordertes Institut fur Gerontologie
an der Universitat Heidelberg haben. Es vertritt
einen prominenten Forschungsansatz zur
Lebensqualitdt Demenzbetroffener, und zwar
gerade im fortgeschrittenen Stadium der Er-
krankung. Das Institut hat erstaunliche Ergeb-
nisse zu den auch im zweiten und dritten
Stadium noch vorhandenen Madglichkeiten zur
SelbstauRerung und Selbstbestimmung der Be-
troffenen vorgelegt. Der Leiter dieses Instituts,
Andreas Kruse, hat auf einer Veranstaltung in
Hamburg einen wichtigen Satz gesagt:
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.Bisweilen wird gedacht, dem Demenzkranken
entgehe alles und er kénne uns nichts mitteilen.
Dabei nimmt er die emotionalen Gehalte einer
Situation genau wahr und kann uns dazu auf
seine Weise seine Antwort geben.” Damit hat er
etwas Wesentliches gesagt, was auch die Bot-
schaft unseres Berichtes ist: Menschen mit
Demenz sind auch im fortgeschrittenen Stadium
der Erkrankung zu individuellem Erleben und
sensibler sozialer Wahrnehmung fahig und
haben personliche Winsche. Deshalb kénnen
sie sehr wohl als empfindsame Subjekte
handeln und von anderen auch als solche wahr-
genommen werden.

Wir sagen in unserem Bericht, dass es deshalb
nicht nur ein elementares menschliches Gebot
ist, sondern auch ein ethisches Gebot, diese
jeweils noch mdgliche persotnliche Selbst-
bestimmung des Betroffenen zu wahren und zu
fordern. Dies gilt — und das ist auch eine Bot-
schaft des Berichtes — auch fur die fort-
geschrittenen Stadien der Erkrankung, fur die
spaten Phasen, die in der Politik und der
Medizin bisher weniger Aufmerksamkeit er-
fahren als die Friherkennung oder der Umgang
mit Demenzbetroffenen in den frihen Phasen.

Umgekehrt erfahren die Betroffenen selbst und
vor allen Dingen die pflegenden Angehdrigen
die spaten, viel langer dauernden Phasen der
Erkrankung sehr viel bitterer und fuhlen sich hier
meist auch allein gelassen und von der Gesell-
schaft und der sozialen Teilhabe aus-
geschlossen. In dieser Phase erleben die Be-
troffenen und die Familien Demenz vorwiegend
als soziales Schicksal und nicht als
medizinisches Problem.

Wir haben am Ende unserer Stellungnahme
insgesamt 16 Empfehlungen erarbeitet. Von den
Grundsatzen her ist vieles ahnlich und geht von
ahnlichen Prinzipien aus, zum Beispiel der
Nichtexklusion, dem Respekt und der individuel-
len Identifizierung spezieller Bediirfnisse, so wie
in dem Bericht des Nuffield Councils.

Wesentliche Forderungen des Ethikrates sind:

- die Bestarkung der Bundesregierung in
Deutschland, einen Nationalen Aktionsplan
Demenz zu entwickeln, in dem die ver-
schiedenen lokalen und kleinen Ansatze vor
Ort besser miteinander vernetzt und in ein
Gesamtkonzept gebracht werden;

— das Ziel, die jeweils noch vorhandene
Moglichkeit zur  Selbstbestimmung von
Menschen mit Demenz in die Gesetzgebung
aufzunehmen;

- die wirksame Unterstitzung und finanzielle
Anerkennung der Arbeit pflegender An-
gehoriger, die nach wie vor trotz vieler
professioneller Pflegender die wesentliche
Arbeit in diesem Bereich leisten;

— die Verbesserung der gesundheitlichen Ver-
sorgung von Menschen mit Demenz (damit ist
insbesondere die somatische Versorgung
gemeint, die nach wie vor wohl nicht nur in
Deutschland ein grol3es Problem darstellt);

— die Forderung ambulant betreuter Haus- und
Wohngemeinschaften fur Menschen mit
Demenz als Alternative zur sonst Ublichen
Heimunterbringung,

— und die starkere Beachtung des Themas
Selbstbestimmung bei Demenz in den Aus-
bildungen der Pflegeberufe und in der
Forschung.

Die Stellungnahme beschéftigt sich auch mit
dem komplexen Betreuungsrecht und Zwangs-
maflnahmen; dies ist in unserem Lande im
Demenzbereich derzeit weniger ein Problem der
Gesetzesanderung, sondern eher der Rechts-
praxis. Unsere Gesetze sind an sich gut, aber
die Rechtspraxis weicht in den Bundeslandern
stark voneinander ab, und auch hierzu nimmt
der Bericht Stellung.

AuBerdem beschaftigt er sich mit dem Komplex
der Anwendung von Patientenverfiigungen bei
Menschen mit Demenz. Hier haben wir den
Grundsatz verankert, dass alle Willens-
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auRerungen des Patienten, auch die schwer
verstandlichen und nonverbalen AuRerungen,
ernst zu nehmen sind. Sollten sie erkennbar auf
Lebenserhaltung gerichtet sein, sollten sie hdher
bewertet werden als etwaig anders lautende
Patientenverfiigungen. Die Begriindung hierfur
ist die Unumkehrbarkeit des Unterlassens
lebenserhaltender Ma3nahmen.

Am Ende unserer Stellungnahme stellen wir un-
umwunden fest, dass das, was wir empfehlen,
mehr Geld kosten wird als die bisherige Ver-
sorgung; daher sagen wir auch, dass hohere
finanzielle Ressourcen fur diesen Bereich auf-
gewendet werden sollten. Dies erscheint mir
und meinen Kollegen im Ethikrat angesichts der
wachsenden Anzahl der Betroffenen und der
deutlich steigenden Qualitatsanspriche an die
Versorgung auch schliissig und Uberzeugend.

Noch ein Hinweis auf eine wichtige Quelle
unserer Arbeit. Ahnlich wie in GroRbritannien
hat sie sich darauf gestitzt, dass sich zu-
nehmend Demenzbetroffene in der ersten
Phase ihrer Erkrankung selbst auf3ern, meistens
unter einem Motto wie: ,Ich spreche fur mich
selbst.” Diese Selbstzeugnisse waren flr uns
ausgesprochen bereichernd und machen einen
Bericht wie unseren wirklich erst rund. Wir
kénnen viel von der Erlebniswelt der Dementen
lernen, wenn wir sie selbst sprechen lassen.

Sie werden fragen: Was haben wir mit unserem
Bericht erreicht? Das ist eine wichtige und
schwierige Frage. Wir als Ethikrat fragen uns
immer, was der Gesetzgeber oder die Gesell-
schaft mit einem solchen Bericht eigentlich
macht. Unser Bericht hat im Ubrigen von vielen
Seiten Lob bekommen. Das Bundesgesund-
heitsministerium und das Familienministerium
haben beschlossen, nicht mehr einen
Nationalen Demenzplan zu entwickeln (auch
wenn das mal im Gesprach war), sondern eine
Allianz far Menschen mit Demenz. Diese Allianz
ist ein Verfahren eines offentlichen Diskurses,
der auf Bundes- und Landerebene in Deutsch-

land organisiert werden soll. An dessen Ende,
namlich Ende 2013, soll eine Agenda stehen,
wer was in welchem Zeitrahmen tun soll, um die
Situation der Dementen in der Bundesrepublik
Deutschland zu verbessern. Derzeit sind 25
lokale Netzwerke eingebunden; Ende 2013
sollen es stolze 500 sein. Geplant ist, einen
groBen Teil der Gesellschaft und viele Akteure
in diesen Diskurs einzubeziehen. Gewilinscht
wird von den Ministerien — auch das ist ein
kleiner Erfolg —, dass wir als Ethikrat zu dieser
Allianz eine gemeinsame Veranstaltung mit den
Ministerien machen. Danke fir lhre Aufmerk-
samkeit.

Diskussion

Tim Lewens (Nuffield Council on Bioethics)

[Ubers.] Ich habe einige Anmerkungen und eine
Frage zu einem Bereich, der sehr interessant
ist. Sie erwahnten den Bericht des Nuffield
Councils; da gibt es in der Tat Uber-
schneidungen in der Art und Weise, dass wir all
das unterstiitzen, was Sie erwahnt haben.

Ich méchte nur ein paar Punkte erwéhnen: das
Grundprinzip, auf das wir uns gesttzt haben —
namlich der Wert der Menschen mit Demenz:
Sie sind als gleichwertig mit anderen Individuen
zu sehen —, dann das Prinzip der Solidaritat, mit
dem wir uns nicht nur gegenlber den Menschen
mit Demenz verpflichten, sondern auch denen,
die ihnen Pflege zukommen lassen; au3erdem
die Autonomie unter gewissen Umstanden,
wenn bestimmte Fahigkeiten eingeschrankt
sind. Das hat wiederum Implikationen beztiglich
der bereits geduRRerten Verfiigungen. Die Auto-
nomie wird ja meist nicht isoliert ausgeubt,
sondern innerhalb eines Geflechts von Be-
ziehungen und Empfehlungen.

Vielen Dingen, die Sie gesagt haben, stimme ich
voll und ganz zu. Ein Bereich sollte aber
vielleicht  gesondert  betrachtet  werden.
Gegenwartig gibt es eine Debatte in Grol3-
britannien zur Friherkennung von Demenz und
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der Frage, wann eine Diagnose herbeigefuhrt
werden sollte und ob, sofern Biomarker verflig-
bar sind, eine sehr friihe Friherkennung Uber-
haupt sinnvoll ist. Denn in einigen Fallen kann
eine Fruherkennung nachteilig wirken, namlich
wenn es keine Therapiemdglichkeit oder Unter-
stitzung gibt. Wann sollte also die Diagnose
gestellt werden? Haben Sie das auch im
Rahmen Ihrer Betrachtungen erwogen?

Jonathan Montgomery (Nuffield Council on
Bioethics)

[Ubers.] Ich bin beeindruckt von der Ahnlichkeit
Ihrer Anséatze mit denen des Nuffield Councils in
GrofRbritannien. Wir hatten ebenfalls Rechtsre-
formen, die vor der Arbeit des Nuffield Councils
stattgefunden haben, und wir haben wichtige
Beitrdge geleistet und einige Empfehlungen
diesbeziglich geéauRRert. Wie bei |hnen sieht
auch unsere Regierung die Herausforderungen
durch Demenz. Dies ist fur viele Bereiche des
Gesundheitswesens in GrofR3britannien relevant,
und darauf wird reagiert.

Zwei Dinge habe ich nicht in den Empfehlungen
gesehen; vermutlich sind sie in der Stellung-
nahme enthalten, aber es st sicherlich
interessant, darauf einzugehen.

Der erste Punkt betrifft die Regierung und ihre
Reaktion: Alle Bereiche des offentlichen und
privaten Lebens mussen sich Gedanken
dariiber machen, wie man sie demenzfreundlich
gestalten kann. Das ist besonders wichtig fur
jene Gemeinschaften, die Pflege oder Dienste
leisten fur Personen, die sich in den spateren
Phasen der Krankheit befinden; es stellt sich die
Frage, ob sémtliche offentlichen und privaten
Bereiche barrierefrei fir Demenzkranke sein
sollten.

Der zweite Punkt betrifft die Spannung zwischen
dem Respekt der Privatsphare und der Auto-
nomie derjenigen Personen, die erste
Symptome der Krankheit entwickeln, und dem
Wunsch der Familie, voll in die Entscheidungen

einbezogen zu werden. Wir haben hier deutliche
Spannungen erlebt bei den Professionellen, die
in der Praxis unterwegs sind, und den Familien
und ihren Erwartungen, dass sie alles wissen
mochten, und wiederum dies im Verhéaltnis zu
Autonomie und Privatsphare. Sie haben sich
das vermutlich auch angeschaut, aber ich
konnte es in dem, was ich gelesen habe, so
nicht wiederfinden.

Jean-Claude Ameisen (CCNE)

[Ubers.] Ich fand es sehr interessant und es hat
mich daran erinnert, dass wir eine Stellung-
nahme zu einem ganz anderen Thema gemacht
haben, ndmlich zur Situation von Kindern mit
Autismus und Eltern dieser Kinder in Frankreich.
Dabei sind wir zu den gleichen Schluss-
folgerungen gekommen: Inklusion, Hilfestellung,
dass die Menschen ihre Autonomie bewahren,
Solidaritat. Wir haben verschiedene Kategorien
von Behinderungen, die entweder den Aus-
tausch oder die mentalen Fahigkeiten ein-
schranken.

Das Ubereinkommen der Vereinten Nation vom
Dezember 2006 Uber die Rechte von Menschen
mit Behinderungen lasst sich genau auf eine
solche Situation anwenden. Wenn man also
eine Unterscheidung treffen wiirde zwischen
den sich entwickelnden Krankheiten und den
stabilen Behinderungen, dann sind wir dabei,
eine Situation auszudifferenzieren. In Frankreich
haben wir gesehen: Wenn wir uns auf be-
stimmte Bereiche konzentrieren, wird eine
gesamtgesellschaftliche Veranderung in der
Haltung gegeniber diesem Problem eher er-
schwert. Es hat uns beeindruckt zu sehen, dass
zum Beispiel in Schweden die Veranderung und
die Inklusion auf samtliche Eltern anwendbar
war, egal ob ihre Kinder nun Behinderungen
hatten, die durch Unfall herbeigefiihrt worden
waren oder Uber vererbbare Krankheiten wie
Trisomie 21. Wenn wir also versuchen, eine be-
stimmte Kategorie von Menschen zu unter-
stiitzen, indem wir sie kategorisieren, schaffen
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wir gleichzeitig einen Widerstand seitens der
Gesellschaft, diese Veranderung Zu
akzeptieren.

Reinhard Merkel (Deutscher Ethikrat)

[Ubers.] Ich habe eine Frage zu Punkt 15. Sie
sagen hier: Falls eine Diskrepanz besteht
zwischen der Patientenverfigung und dem
aktuell geaduRerten Wunsch des Patienten,
weiterzuleben, sollte Letzteres, also die lebens-
bejahende Wunschaul3erung, obligatorisch sein,
denn lebensbeendende MalRnahmen sind irre-
versibel.

Mich interessiert, ob das wirklich der Grund ist.
Denn der umgekehrte Fall liegt vor, wenn es
zum Beispiel einen Unfall gibt oder wenn der
Patient klar den Wunsch auf3ert, zu sterben (ein
Wunsch, der irreversibel wéare) und es aber
gleichzeitig eine Verfliigung oder ein Testament
gibt, das klar sagt: Ich mdchte lebenserhaltende
Funktionen und Unterstitzungsmalnahmen bis
zum absoluten Ende haben. Wie sollten wir in
diesem Fall entscheiden? Denkt man das wirk-
lich bis zum Schluss durch aufgrund der Irrever-
sibilitat?

Aufgrund dieser Situation missten wir diese
Logik und unsere Haltung gegeniber dem, was
wichtig und was nicht wichtig ist, umkehren;
deswegen sollten wir die Frage noch einmal
anders angehen. Ich denke, das hat mit tiefen
Diskrepanzen zwischen der vorherigen und der
jetzigen Identitat zu tun, und dieser Unterschied
ist das, was unsere Meinung eigentlich unter-
mauern sollte, und nicht die Frage der Irrever-
sibilitat.

Michael Wunder (Deutscher Ethikrat)

[0-Ton] Die erste Bemerkung betraf die pradiktive
Medizin und die Friherkennung. Diese Dis-

kussion haben wir auch geftihrt, aber nicht bis in
alle Winkel ausgeleuchtet.

Friherkennung ist ratsam und auch ethisch
wenig umstritten. Denn erstens ist es eine Er-

leichterung fUr die Betroffenen, da sie Klarheit
Uber ihren Zustand gewinnen. Zweitens wirken —
und ich bekomme kein Geld von der Pharma-
industrie daflr, dass ich das sage -
Antidementiva besser und langer, als wenn man
sie erst spater anwendet. Das sind zwei wichtige
Griinde. Allerdings besteht ein flieBender Uber-
gang zu Fehldiagnosen bei leichter Vergesslich-
keit, die anders bedingt ist, daher kommt es auf
eine gute Frihdiagnostik an.

Der andere Bereich, den Sie angeschnitten
haben, sind die Biomarker. Die Frage der Sinn-
haftigkeit von Voraussagen Uber etwas, was ich
demné&chst mit einer bestimmten Wahrschein-
lichkeit erleben werde, betrifft nicht nur den
Demenzbereich, sondern die gesamte pradiktive
Medizin. Diese Diskussion ist im Demenz-
bereich genauso strittig und offen wie in
anderen Krankheits- oder  genetischen
Diagnosebereichen. Deshalb ist die Grenze da,
wo mit ersten Symptomen — bei uns in Deutsch-
land hei3t das Demenzsprechstunde — eine
Fruherkennung gemacht wird. Und eine solche
empfehle ich.

Zu dem anderen nimmt unser Bericht keine Stel-
lung, denn wenn man Antidementiva nehmen
wirde, kdme man in eine ganz andere Konflikt-
zone, namlich die des Neuroenhancements.
Denn Antidementiva sind bekanntlich auch
Neuroenhancer, zum Beispiel in den USA.

Sie haben gefragt, inwiefern die Gesellschaft in
die Planung demenzfreundlicher Strukturen ein-
bezogen werden kann. Sicherlich ist der Weg
dahin noch holprig, aber was die Bundes-
regierung mit der Allianz fur Menschen mit
Demenz plant, geht in diese Richtung: namlich
auf lokaler Ebene demenzfreundliche Strukturen
durch Netzwerke zu schaffen, und zwar unter
Einbeziehung aller Akteure. Die Spannbreite ist
sehr grof3 und reicht von Familien und Ehren-
amtlichen Uber engagierte Mitburger bis hin zu
Geschéftsleuten, die ihr Geschaft demenz-
freundlich gestalten kénnten. Das ist geplant.
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Sie haben auch das Stichwort barrierefrei ge-
nannt. Hier verweise ich auf die UN-Konvention.
Sie haben vollig recht: Sobald man eine dieser
Gruppen besonders betont, zum Beispiel die
Autisten oder die von Down-Syndrom oder
Mukoviszidose Betroffenen, lauft man Gefahr,
Sonderrechte und Sonderstellungen zu schaffen
und die Aufmerksamkeit der Offentlichkeit nur
darauf zu lenken. Die UN-Konvention will das
Gegenteil: Sie will Diversity und Inclusion. Dies
bedeutet, dass wir den Behinderungsbegriff
nicht mehr kausal nach genetischen Aspekten
definieren, sondern final: Jemand wird be-
hindert. Dann wéaren Demente wie geistig Be-
hinderte wie chronisch, psychisch Kranke be-
hindert durch die Verhéaltnisse, ausgel6st durch
verschiedene individuelle Faktoren. Das ist das
Bild der UN-Konvention. Ich bin sehr dafr.

Etwas dagegen spricht aber, dass sich in den
Betroffenengruppen ein Teil des Selbstverstand-
nisses auch aus der Diagnose oder der Be-
troffenheit durch die jeweilige Krankheit ergibt.
Nicht alle Ausgeschlossenen oder Behinderten
schlieen sich zu einer Selbsthilfegruppe zu-
sammen, sondern eben zum Beispiel die von
Demenz Betroffenen. Das muss man als
Gegenpol sehen. Wir brauchen daher beides:
Wir brauchen die Generalisierung von Aus-
schluss und von dem Ziel Inklusion, missen
aber auch die Besonderheit einer Gruppe an-
erkennen, denn das ist eine Identifikation. Diese
Gruppen identifizieren sich sehr stark: Wir
Dementen erklaren der Gesellschaft jetzt etwas,
und das ist wichtig.

Eine Frage, die ich nicht beantworten kann, ist
die der Privatsphare und der, dass die Familie
alles wissen will. Das ist sehr unibersichtlich,
und dabei geht es um Scham. Ich kenne solche
wie solche Félle, wo ein Demenzbetroffener das
Netz der Familie will und moéchte, dass alle mit-
reden. Das geht aber auf eine andere Familien-
geschichte zurtck als das Muster, dass ein
Demenzkranker Scham empfindet und sagt: ,Ich

will euch damit nicht belasten. Ich will das fir
mich behalten. Ich mache das mit mir aus.” So
verschieden wie wir hier am Tisch sind, so ver-
schieden sind unsere Familien und so ver-
schieden werden wir auch mit dieser Diagnose
umgehen. Ich kann deshalb darauf keine
generelle Antwort geben.

Die letzte Frage war die zur Patientenverfigung.
Da waren sicherlich andere berufener, vom
Rechtlichen her etwas dazu sagen. Dem Bericht
zufolge muss eine einmal verfasste Patienten-
verfigung sehr niedrigschwellig widerrufbar
sein. Diese Niedrigschwelligkeit heilst im
Demenzbereich, dass die AuRerung nonverbal
sein kann, dass es gar keine AuRerung im
klassischen Sinne sein muss, sondern auch
eine Handlung sein kann, namlich Lebensfreude
zeigen, und dass diese Dinge dagegen
sprechen, eine Patientenverfigung wortlich um-
zusetzen zu dem Zeitpunkt, wo sie vielleicht
sogar passen wirde. Das ist die wesentliche
Botschaft dieses Berichtes.

Es gibt in Deutschland eine o6ffentliche Dis-
kussion dartber, weil wir eine bekannte Person-
lichkeit des offentlichen Lebens haben, einen
Rhetorikprofessor in Tubingen, in dessen
Patientenverfiigung stand: ,lch méchte nicht als
Trottel durch Tlbingen laufen. Dann mdchte ich
so und so nicht behandelt werden.” Wenn man
pointiert argumentiert, misste man sagen: Das
tut er aber heute, und er ist glucklich dabei.
Seine Familie, die dariber 0&ffentliche Dis-
kussionen gefiihrt und Blicher geschrieben hat,
sagt, es sei zwar alles sehr problematisch, aber
sie konnen die Patientenverfligung jetzt nicht
einhalten. Das ist intuitiv klar, das geht nicht,
denn er zeigt Lebensfreude, und sein Leben,
das vorher aus groRartigen philosophischen
Diskursen bestand, verlauft jetzt, wie die ZEIT
tituliert hat, zwischen Spiegelei und Vogelge-
zwitscher — und er ist froh dabei. Das ist sehr
menschlich, und das ist das Muster gewesen,
wieso wir diese Formulierung in unserem Be-
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richt gemacht haben, dass der Widerruf niedrig-
schwellig mdglich sein muss.

Wir haben es zuséatzlich damit begriindet, dass
es irreversibel ist, wenn man das nicht macht,
wenn man zum Beispiel lebenserhaltende Mal3-
nahmen einstellt oder eine Krankheit nicht be-
handelt, was meistens der Gegenstand einer
Patientenverfligung ist (,ich mdchte bei Lungen-
entziindung nicht behandelt werden® oder so).

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[Ubers.] Wir haben es hier mit einer fortlaufenden
Diskussion im Ethikrat und in der Gesellschaft
generell zu tun.

Ulrike Riedel (Deutscher Ethikrat)

[O-Ton] Diese Empfehlung in der Stellungnahme,
die auch Herr Merkel angesprochen hat, ist eine
Interpretationshilfe. Wir kdnnen mit unseren
Empfehlungen nicht das Patientenverfligungs-
gesetz andern, aber wir kdnnen eine Interpreta-
tionshilfe geben, und das wollten wir fur die
Frage, ob eine Patientenverfiigung anwendbar
ist auf die konkrete Situation, die ja bei Ab-
fassung der Patientenverfigung meist noch
nicht bekannt ist. Das muss immer gepruft
werden, und da besteht ein Beurteilungsspiel-
raum. Das geht nicht anders.

Noch ein Satz zu der o6ffentlichen Person, die
nicht als Trottel durch Tubingen laufen wollte.
Die Frage der Umsetzung der Patientenver-
fligung dieser Person hat sich noch nicht ge-
stellt, denn er isst und trinkt und kann leben,
auch wenn er Hilfe bendgtigt. Diese Frage wirde
sich erst dann stellen, wenn er eine Krankheit
bekédme, Dbeispielsweise eine Lungenent-
zundung, die mit Antibiotika behandelt werden
musste. Dann stellt sich die Frage: Darf man ihn
mit Antibiotika behandeln, damit er weiterlebt,
auch wenn er eine Patientenverfiigung gemacht
hat, nach der er nicht lebenserhaltend behandelt
werden will, wenn er dement ist? Das durfte
man in dem Falle wohl nicht tun, wenn er eine

solche Patientenverfigung abgegeben hat. Aber
wie gesagt, Patientenverfiigungen gelten nur fiir
den Fall, dass ein medizinischer Eingriff er-
forderlich ist, nicht vorher, wenn der betroffene
Patient diesen Eingriff noch nicht braucht.

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[Ubers.] Vielen Dank. Ich nehme die Gelegenheit
wahr, um lhnen zu sagen, dass wir uns um 14
Uhr wieder versammeln.

Intersexuality

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[O-Ton] Liebe Kolleginnen und Kollegen, liebe
Mitarbeiter und liebe Gaste, wir wollen jetzt mit
unserer Arbeit weitermachen. Der Kollege
Michael Wunder vom Deutschen Ethikrat wird
seinen Vortrag zum Thema Intersexualitat
halten.

Michael Wunder (Deutscher Ethikrat)

[O0-Ton] Liebe Kolleginnen und Kollegen, ich rede
jetzt gegen das Mittagstief an, aber mit einem
Thema, das nicht nur sehr umfangreich ist,
sondern auch sehr interessant. Wie wir gehort
haben, befassen sich auch unsere Kolleginnen
und Kollegen aus Frankreich neuerdings mit
diesem Thema, so dass diese Diskussion sehr
interessant werden kénnte.

Ich stelle Thnen jetzt unsere Stellungnahme zur
Intersexualitat vor; in Threm Handout liegt Ihnen
der Empfehlungsteil daraus in Englisch und in
Franzoésisch vor.

Das Bundesministerium fir Bildung und
Forschung und das Bundesministerium far
Gesundheit haben im Dezember 2010 den
Deutschen Ethikrat mit zwei Dingen beauftragt:
zum einen den Dialog mit den Betroffenen —
Selbsthilfe-
organisationen — fortzufihren und zum anderen
die Situation und die Herausforderung fur

Intersexuellen und ihren
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Menschen mit Intersexualitdt aufzuarbeiten und
dabei auch von Fragen der Transsexualitat ab-
zugrenzen. Es handelt sich also um einen
doppelten Auftrag und zudem um den ersten
Auftrag, den wir als Deutscher Ethikrat von der
Bundesregierung bekommen haben. Wie er-
wahnt, haben wir mittlerweile mehrere solcher
Auftrage und das Verfahren hat sich eingespielt.
Ansonsten hat der Ethikrat seine Themen selbst
generiert; daher haben wir im Moment eine
Mischung aus selbst generierten und beauf-
tragten Themen.

Hintergrund des Auftrages zu dieser Stellung-
nahme war die Aufforderung des UN-Ausschus-
ses, des Committee on the Elimination of Discri-
mination against Women (CEDAW), an die
deutsche Bundesregierung, in einen Dialog mit
intersexuellen Menschen zu treten und Mal3-
nahmen zum Schutz ihrer Menschenrechte zu
ergreifen. In diesem Bericht wird auch davon
gesprochen, dass die Menschenrechte an
dieser Stelle nicht gewahrt seien. Dieses Ge-
schehen auf internationaler Ebene, aber auch
die Beschéftigung hier in Deutschland ist von
den Betroffenen selbst angestof3en worden.
Ohne ihr deutliches Auftreten in der Offentlich-
keit und ihre sehr deutlich vorgetragenen
Forderungen zu diesem Thema ware es nicht zu
dieser offentlichen Befassung bei uns ge-
kommen.

Den ersten Teil des Auftrages, den offentlichen
Dialog, haben wir mit folgenden Methoden
durchgefiihrt:  Wir haben bei ungefahr 45
Wissenschaftlern, die im Feld tatig sind —
Rechtsgelehrten, Medizinern, Psychologen,
Ethikern, Philosophen - Fachgutachten nach
einem Fragenkatalog eingeholt, also alle im Feld
tatigen Wissenschaftler befragt. Wir haben dann
zwei Monate lang (im Mai und Juni 2011) eine
Online-Umfrage gemacht, an der sich rund 200
Betroffene beteiligt haben. Diese Untersuchung
haben wir wissenschaftlich ausgewertet; die
Auswertung ist Offentlich zuganglich. Im Juni

2011 haben wir dann eine eintagige 6ffentliche
AnhoOrung hier im Berlin veranstaltet. Aul3erdem
haben wir Uber acht Wochen einen moderierten
Online-Diskurs gefiihrt, also im Netz diskutiert
und diskutieren lassen. Damit haben wir Neu-
land betreten, aber dies ist ein sehr approbates
Mittel fir solche Dialoge. Wir haben daraus viel-
faltige Anregungen, aber auch Kontroversen zu
diesem Themenbereich erfahren. All diese
Quellen sind in unsere Stellungnahme ein-
geflossen.

Uns wurde im Laufe der Befassung mit diesem
fir uns alle neuen Thema eine Reihe von
personlichen Lebenswegen und Schicksalen
bekannt, die uns sehr bewegt haben. Auch
diese personlichen Schilderungen haben dazu
gefuhrt, dass wir prinzipiell in unserer Stellung-
nahme feststellen, dass Menschen mit Inter-
sexualitat in unserer Gesellschaft viel Leid er-
fahren mussten und deshalb vor medizinischen
Fehlentwicklungen und Diskriminierung in der
Gesellschaft geschitzt werden missen. Wir
haben es so formuliert: Sie sollten in ihrer Be-
sonderheit und Verschiedenheit Anerkennung
und Respekt erfahren und als Teil der ge-
sellschaftlichen Vielfalt anerkannt werden.

Eine Schwierigkeit, die wir als Ethikrat erkannt
haben und mit der wahrscheinlich alle auf
politischer Ebene zu tun haben, die sich mit
diesem Thema beschaftigen, ist schon der Be-
griff Intersexualitat. Wir haben festgestellt, dass
dieser Begriff uneinheitlich gebraucht wird und
auch uneindeutig ist. Wie Sie den
Empfehlungen und der Stellungnahme ins-
gesamt, die auch auf Englisch und Franzdsisch
erscheinen wird, entnehmen kénnen, haben wir
uns entschieden, generell den Begriff DSD an-
zuwenden; er heilt urspringlich Disorders of
Sexual Development. Wir verstehen diesen Be-
griff — und haben das auch begrindet — als
Differences of Sexual Development.

Wir haben darauf hingewiesen, dass es eine
Reihe von Menschen gibt, die in der offentlichen
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Debatte und Wahrnehmung als intersexuell,
also als zwischengeschlechtlich im Deutschen
bezeichnet werden, ohne dass sie sich selbst so
verstehen; sie empfinden die Zuordnung: ,Du
bist intersexuell“ oder ,du gehorst zu dieser
Gruppe" als diskriminierend. Uns erschien es,
dass der Begriff DSD, wenn man ihn als
Differences definiert, wenig diskriminierend ist,
aber die Gruppe insgesamt benennen kann.

Schon dieser Hinweis auf die Begrifflichkeit
zeigt, wie kompliziert die Materie ist und wie
differenziert man mit den verschiedenen Unter-
gruppen von DSD umgehen und diese auch
auseinanderhalten muss. Dies tun wir in unserer
Stellungnahme.

Aus der Vielzahl der Themen greife ich zwei be-
sonders interessante heraus, die auch die Dis-
kussion in Deutschland beherrscht haben und
wahrscheinlich noch weiterhin beherrschen. Das
ist zum einen die Legitimitat medizinischer Ein-
griffe, verbunden mit der Frage von Einwilligung,
von Information und Aufklarung, und zum
anderen sind es Fragen zum Personenstands-
recht, also die Frage, ob es ausreicht, wenn wir
auch weiterhin nur die Mdglichkeit des Eintrags
~.mannlich“ oder ,weiblich“ haben.

Zunachst zu der strittigen Frage medizinischer
Eingriffe und den Einwilligungsvoraussetzungen.
Der Ethikrat hat vor dem Hintergrund der
differenzierten Betrachtung der verschiedenen
Untergruppen von DSD eine Unterscheidung
eingefuihrt zwischen geschlechtsvereindeutigen-
den und geschlechtszuordnenden Eingriffen.
Unter Geschlechtszuordnung verstehen wir
medizinische, meist chirurgische Eingriffe, die
bei uneindeutiger Geschlechtlichkeit (beispiels-
weise bei Menschen, bei denen innerlich und
aulerlich sowohl méannliche als auch weibliche
korperliche Merkmale vorhanden sind) eine Zu-
ordnung zu dem einen oder anderen Geschlecht
herstellen. Solche Operationen sind in unseren
Augen ein Eingriff in das Recht auf kdrperliche
Unversehrtheit und die Wahrung der geschlecht-

lichen und sexuellen Identitat und durfen grund-
satzlich nur von dem Betroffenen selbst ent-
schieden werden.

Wir geben in diesem Falle die Empfehlung, mit
solchen operativen Eingriffen bis in das ent-
scheidungsfahige Alter der Jugendlichen bzw.
jungen Erwachsenen abzuwarten, es sei denn,
es gibt unabweisbare Grinde des Kindes-
wohles, zum Beispiel eine schwerwiegende Ge-
fahr fur die physische Gesundheit des Kindes,
beispielsweise im Falle eines nachgewiesenen
erhdhten Tumorrisikos. Es erfolgt also — aul3er
in diesen Ausnahmen — kein Eingriff. Alle Er-
fahrung zeigt, dass eine Erziehung, in der bis in
die Jugend offen gelassen wird, welchem
Geschlecht ein Kind zugehdrt, zwar nicht ein-
fach ist, aber weniger leidvoll als eine friihzeitig
festlegende Operation, die die Betroffenen
spater traumatisch erleben und von denen ihr
Leben gekennzeichnet ist.

Anders schatzen wir die Situation ein — und
damit hat sich der Ethikrat teilweise Kritik zu-
gezogen, aber wir haben es lange diskutiert —,
wenn das Geschlecht festgestellt werden kann,
wie das zum Beispiel bei der kongenitalen adre-
nalen Hyperplasie (CAH) der Fall ist. In diesen
Fallen von DSD liegt das Geschlecht fest, und
mit vereindeutigenden Eingriffen ist hier die
Korrektur einer biochemisch-hormonellen Fehl-
funktion gemeint, die einen gesundheits-
schadigenden Charakter haben kann.
Gegebenenfalls kann hierunter auch ein
operativer Eingriff zur Angleichung von @ulRerem
Erscheinungsbild an das genetisch durch die
inneren Geschlechtsorgane feststehende
Geschlecht fallen.

Auch wenn solche Eingriffe als weniger
gravierend als geschlechtszuordnende Eingriffe
angesehen werden muissen, missen auch hier
die  medizinischen, psychologischen und
psychosozialen Vor- und Nachteile einer friihen
Operation im Kindesalter individuell und um-
fassend abgewogen werden. Im Zweifel sollte
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auch hier die Entscheidungsfahigkeit der Be-
troffenen abgewartet werden, so unsere
Empfehlung.

So weit dieser medizinische Komplex. Zahl-
reiche Berichte der Betroffenen — und ihrer
Familien — haben uns gezeigt, dass sich die
meisten Betroffenen nicht ausreichend informiert
und beraten gefuhlt haben, Entscheidungen
unter Zeitdruck treffen mussten oder sich mit
ihren psychischen Problemen allgemein ge-
lassen fuhlten. Der Ethikrat hat deshalb
empfohlen, dass die medizinischen, psycho-
logischen und psychosozialen Kompetenzen,
die heute durchaus vorhanden sind, allen Be-
troffenen sowie den Eltern frihzeitig zur Ver-
fligung zu stellen sind. Dartber hinaus hat er
empfohlen, dass die medizinische Diagnostik
und Behandlung von DSD-Betroffenen nur in
einem speziell dafir qualifizierten
interdisziplinaren Kompetenzzentrum  vorzu-
nehmen ist.

Zur Frage des Personenstandsrechtes oder ein-
facher gesagt, der Frage, ob es zulassig ist,
dass Menschen mit uneindeutigem Geschlecht
gezwungen werden durfen, sich entweder der
Kategorie ,weiblich“ oder ,mannlich* zuzu-
ordnen, obwohl sie zu keiner dieser Kategorien
wirklich hdren. Hierzu gibt der Ethikrat eine ein-
deutige Antwort: Der Zwang, sich bei Uneindeu-
tigkeit einer der beiden Kategorien zuordnen zu
missen, ist ein nicht zu rechtfertigender Eingriff
in die Personlichkeitsrechte.

Vor diesem Hintergrund schlagen wir eine
Regelung vor, die einige als Kulturrevolution be-
zeichnet haben, namlich neben den Alternativen
~weiblich® und ,mannlich* auch die Kategories
.-anderes” einzuftihren, die von Menschen mit
uneindeutigem Geschlecht gewahlt werden
kann. Auf dieses ,kann“ kommt es an, denn es
soll heiRen, dass sich Menschen mit uneindeu-
tigem Geschlecht in diese Kategorie einordnen
kdnnen, aber sie missen es nicht, sondern es

wird ihnen eroffnet, hierzu selbst eine Ent-
scheidung zu treffen.

Wir empfehlen, dass die Eintragung ins
Personenstandsregister im Kindesalter zun&chst
offenbleiben kann, damit diese Entscheidung
ohne Druck und von den Betroffenen selbst ge-
troffen werden kann. Wir empfehlen hier
konkret: Der Gesetzgeber sollte ein Hochstalter
festlegen, bis zu dem die betroffene Person sich
entschieden haben soll. Man kann dartber
streiten, ob das das 21. oder das 25. Lebensjahr
ist. Wichtig ist, den Druck auf Menschen mit un-
eindeutigem Geschlecht mdéglichst gering zu
halten.

Auch zur Frage der Partnerschaft bzw. Ehe-
schlielBung von Menschen, die in der Kategorie
.anderes” eingetragen sind, mit als weiblich oder
mannlich eingetragenen Partnern hat sich der
Ethikrat Gedanken gemacht. Hier ist er
allerdings etwas gespalten: Die Mehrheit der
Mitglieder mochte den Status der Lebens-
partnerschaft dafur 6ffnen; das ist bei uns das
Gesetz der Lebenspartnerschaft von gleich-
geschlechtlichen Paaren. Einige Mitglieder des
Ethikrates schlagen vor, dass auch die Ehe-
schlieBung fur diese Félle geotffnet wird. Hier
besteht also ein Dissens.

Zum Schluss eine Anmerkung zur Exotik des
Themas (wobei es eigentlich gar nicht so
exotisch ist, aber das wurde uns von einigen
Gruppen in der Gesellschaft so gesagt oder ge-
spiegelt). Wir haben uns mit zunehmendem
Interesse und Engagement in das Thema der
Intersexualitdt eingearbeitet und die Stellung-
nahme erstellt. Die relativ geringe Zahl der Be-
troffenen — in Deutschland wird von 10.000 bis
100.000 Personen ausgegangen, die
Schatzungen gehen hier weit auseinander — darf
nicht dariiber hinwegtauschen, dass sich in
dieser Gruppe und in dem Umgang mit dieser
Gruppe entscheidende rechtliche ethische, ge-
sellschaftliche Fragen stellen, die wichtiger ge-
nommen werden sollten als bisher und auf die
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Gesellschaft und Politik eine gute Antwort finden
mussen. Ich danke lhnen.

Diskussion

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[O-Ton] Herr Wunder, danke fur den Vortrag. Es
ist Zeit fir Fragen und Anmerkungen.

Thomas Baldwin (Nuffield Council on
Bioethics)

[Ubers.] Warum ist hier von einem Hochstalter die
Rede? Bei den Personen, die eine geschlechts-
vereindeutigende Behandlung winschen, gibt
es kein Maximalalter; sie kdnnen sich auch in
ihren DreiRBigern noch entscheiden, was sie sein
mochten. Ich bin etwas Uberrascht, dass Sie in
dem Fall ein Hochstalter vorschlagen.

Michael Wunder (Deutscher Ethikrat)

[0-Ton] Das ist nur ein Detail, daran hangt aber
dieser Vorschlag nicht. Dem geht eine andere
Diskussion voraus, namlich dass es in Deutsch-
land die Eintragungspflicht gibt, die Ent-
scheidungspflicht der Eltern. Die Diskussion
kam eher aus der Ecke, wie lange dieses
Fenster offengehalten werden kann, wie lange
einem Menschen zugestanden wird, sich nicht
Zu entscheiden, also keinen Eintrag zu haben.
Denn der Eintrag ,anderes” ist ja auch ein Ein-
trag. Es geht um alle drei Eintrage, die innerhalb
dieser Grenze offengehalten werden. Aber Sie
haben recht: Es gibt sicherlich gute Argumente,
dies ganz offenzuhalten.

Vielleicht sollte ich noch erwahnen, dass wir
auch eine Diskussion dartuber hatten, welche
Voraussetzungen dafur erfullt werden mussen,
denn man muss auch umgekehrt denken, dass
es Jungen und Méadchen, die eindeutig Jungen
und Madchen sind, in dieser Form nicht offen-
gehalten werden soll; das beinhaltet dieser Vor-
schlag auch. Der Vorschlag geht deshalb dahin,
dass zwar kein medizinisches Gutachten, aber
ein medizinisches Attest notwendig ist, um zu

sagen, dass geschlechtliche Uneindeutigkeit
vorliegt, dass die Person zu der Gruppe gehort,
fur die das Offenhalten bestimmt ist.

Eckhard Nagel (Deutscher Ethikrat)

[Ubers.] Wir sollten allgemein wissen, wer mann-
lich und weiblich ist. Es handelt sich hier um
eine kleine Gruppe, Uber die wir sprechen. Es
ware deshalb seltsam, wenn wir in zehn oder
zwanzig Jahren nicht mehr wissten, wie viele
mannliche oder weibliche Personen es in
Deutschland gibt. Deshalb halte ich es schon fir
gut, das unter anderem aus soziologischen und
medizinischen Grinden bei Geburt einzutragen.
Wir wollen bei dieser sehr spezifischen Gruppe
nicht selbst entscheiden, was wir eintragen, und
es ware gut, wenn es ein medizinisches Gut-
achten gibt, das sagt: Das ist jemand, der gehort
dazu, und wir schlagen vor, dass er oder sie
sich selbst entscheiden kann, wie er oder sie
gefuhrt werden mdchte.

Patrick Gaudray (CCNE)

[Ubers.] Mich verwirrt ein wenig, dass das Thema
unter medizinischen Sachverstand,
medizinische Kontrolle fallt. Sexuelle Zugehdrig-
keit ist kein rein medizinisches Thema, sondern
ein breiteres biologisches Problem. Das einzu-
grenzen auf ein medizinisches Thema halte ich
fur restriktiv.

Jonathan Montgomery (Nuffield Council on
Bioethics)

[Ubers.] Meine Frage schliel3t sich an die Frage
von Tom Baldwin an. Sie schlagen vor, dass
man spater den Eintrag andern lassen kann,
wenn sich herausstellt, dass es da einen Irrtum
gab. Es ist ja durchaus mdoglich, dass sich
jemand spater anders entscheidet. Oder geht es
darum, dass man auch weiblichen und mann-
lichen Kindern die Moglichkeit erdffnen will, sich
spater umzutragen?
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Michael Wunder (Deutscher Ethikrat)

[O-Ton] Wir sprechen Uber zwei verschiedene
Dinge. Der Vorschlag sagt: In Zukunft sollte es
nicht nur drei Kategorien geben, sondern auch
das Offenhalten fir die Betroffenengruppe.
Heutzutage gibt es eine Reihe Betroffener, die
zwangsweise, wie sie selbst sagen, entweder
als Frau oder als Mann eingetragen sind. Diese
missen die Mdglichkeit haben, in die Kategorie
.anderes* zu gehen. Wenn sie das tun, stellt
sich sofort die Frage, ob sie davon Nachteile
haben. Sie haben den Vorteil, dass sie mit ihrer
Identitat klarer sind und nicht mehr gezwungen
sind, sich in eine falsche geschlechtliche Kate-
gorie einzutragen. Aber sie haben eventuell
einen Nachteil: Sie kdonnten zum Beispiel als
eingetragene Frau verheiratet sein mit einem
nicht nur eingetragen, sondern biologischen
Mann. An dieser Stelle diskutierten wir Uber die
Folgen des Eintrags ,anderes": Dieser darf nicht
zulasten der Betroffenen gehen, sondern dann
muss diese Ehe aufrechterhalten werden. Und
wenn das der Fall ist, ware meine personliche
Argumentation: Wenn das der Fall ist, muss das
Statut auch fur solche jungen Menschen offen-
gehalten werden, die sich erst entscheiden, in
eine dieser Kategorie zu gehen. So war der Dis-
kussionsgang.

Jonathan Montgomery (Nuffield Council on
Bioethics)

[Ubers.] Ich glaube, meine Jurastudenten wirden
sich fur die Kategorie ,anderes" entscheiden,
denn dann wirden sie sich ihre Optionen fir die
Zukunft weit offenhalten.

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[Ubers.] Es war fur mich faszinierend, auch als
Historiker, aber bis ins 18. Jahrhundert hinein
gab es im Personenstandsregister von Landern
wie Preul3en keinen Zwang, dass man sich als
Mann oder Frau registrieren musste. Sie hatten
einen ganz pragmatischen Ansatz. Es ist fur uns
Menschen in der modernen Zeit Uberraschend

zu sehen, dass es in frilheren Zeiten vielleicht
mehr Toleranz in diesen Fragen gab als heute.

Ulrike Riedel (Deutscher Ethikrat)

[O-Ton] Wir haben das Transsexuellengesetz,
das regelt, dass jemand, der korperlich ein ein-
deutiges Geschlecht hat, sich aber mental-
psychisch dem anderen Geschlecht, aber eben
dieser Dualitat Mann/Frau zugehorig fihlt,
seinen Eintrag andern kann.

Friher war es so, dass sich nach diesem
Gesetz der- oder diejenige operieren und sogar
scheiden lassen musste. Beide Regelungen hat
das Bundesverfassungsgericht verworfen: Der-
oder diejenige muss sich nicht mehr operieren
und nicht mehr scheiden lassen; somit kann es
eben eingeschlechtliche Ehen geben.

In Abgrenzung dazu haben wir hier den Fall,
dass korperlich die Uneindeutigkeit vorliegt. Wir
haben im Ethikrat lange dariber diskutiert, ob
dieser Nachweis der korperlichen Uneindeutig-
keit vorliegen muss, und dann die Formulierung
gewahlt: Wer sich nicht zuordnen kann — und
damit meinten wir eben die korperliche Unein-
deutigkeit —, dann ist es so, wie Herr Nagel es
eben schon gesagt hat.

Ich habe in Veranstaltungen gemerkt, dass dies
ein sehr kritischer Punkt ist und dass sich die
Betroffenen vehement dagegen wehren. Sie
sagen: Wenn wir uns als ,anderes” eintragen
wollen, mdéchten wir nicht, dass das wieder zu
einer rein medizinischen Frage wird und dass
wir uns medizinisch untersuchen lassen
mussen.

Dies haben wir im Ethikrat und in der Arbeits-
gruppe diskutiert. Wir hatten auch eine
juristische Anhérung, und viele Juristen haben
vorgeschlagen, auf die Eintragung des
Geschlechts ganz zu verzichten. Die Statistik
kénne man auch anders erheben, und Dinge
wie die Forderung der Gleichbehandlung der
Frau seien nicht so entscheidend, vor allem
nicht im Arbeitsleben: Welcher Arbeitgeber
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schaut ins Personenstandsregister, wenn er
wissen mochte, ob der Bewerber oder die Be-
werberin ein Mann oder eine Frau ist? Das spielt
da keine Rolle.

Wir haben also diskutiert, ob man die Ein-
tragung nicht wegfallen lasst. Das haben wir
dann aber doch nicht gemacht, weil wir auf dem
Teppich bleiben wollten. Wir haben aber
empfohlen, dass der Gesetzgeber prifen soll,
fur welche Angelegenheiten die Eintragung des
Geschlechts Uberhaupt erforderlich ist. Ein Priif-
auftrag war uns sehr wichtig.

Eckhard Nagel (Deutscher Ethikrat)

[Ubers.] Ein Beispiel ware die Gesundheitsversi-
cherung. Bei den Kosten und den Tarifen gab es
lange Zeit grolRe Unterschiede zwischen
Mannern und Frauen. Das wurde erst jetzt
gerade geandert.

Ulrike Riedel (Deutscher Ethikrat)

[0-Ton] Das ist ab 01.01. abgeschafft. Auch die
Wehrpflicht ist bei uns zwar nicht abgeschafft,
aber ausgesetzt. Auch das ware kein Argument
mehr.

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[Ubers.] Sie sehen, die Debatte findet weiterhin
statt. Eine weitere Frage ware, ob es irgendeine
Notwendigkeit gibt, eine Geschlechterbestim-
mung im Personenstandsrecht festzulegen. Da
geht es auch um Bereiche der Innenpolitik, es
gibt Leute, die das unterstitzen; in anderen Be-
reichen ist das nicht so eindeutig. Es ist eine
Debatte mit einer pragmatischen Empfehlung
unsererseits, hier aktiv zu werden. Sinn dieser
Bewertung und Beurteilung ist es, die Not-
wendigkeit zu untersuchen.

Michael Wunder (Deutscher Ethikrat)

[O-Ton] Eine wichtige Erganzung zum Begriff ,an-
deres". Dies bedeutet im Deutschen ein anderes
Geschlecht als Mann oder Frau, aber ein
Geschlecht. Es bedeutet nicht: nichts, keines.

Das haben wir verworfen, denn die Menschen,
um die es geht, haben eine Geschlechtlichkeit
und unter ,anderes” fallt vieles, Verschiedenes.
Wir haben uns orientiert an der Konnotation der
Kategorie X in Australien, die auch nicht be-
deutet ,nichts“, sondern sie bedeutet etwas
anderes.

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[Ubers.] Einige Lander haben in dieser Hinsicht
bereits ihren Rahmen verdndert, zum Beispiel
Australien. FiOr uns war es auch wichtig,
Schlussfolgerungen aus den Praktiken anderer
zu ziehen. Vielen Dank, Herr Kollege Wunder.

Neuroimaging and neuroenhancement

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[Ubers.] Der Zeitpunkt ist gekommen, uns jetzt
dem Bereich der Neurotechnologien zuzu-
wenden, Neuroenhancement und andere Stich-
worte. Wir haben zwei einfihrende Vortrage, die
aufeinander folgen, und danach werden wir eine
Diskussion Uber beide Vortrage fuhren. Es gibt
den Konsens, dass die franzésische Seite, der
franzésische Experte, hier den Vortritt erhalt,
Herr Ameisen, und danach der Nuffield Council.

Jean-Claude Ameisen (CCNE)

[Ubers.] Ich méchte Uber die Stellungnahme 116
unseres Komitees sprechen, die jetzt veroffent-
licht worden ist. Mit diesem Bereich betreten wir
Neuland. Wir fangen gerade erst an, uns das
Neuroenhancement und das, was bereits ver-
oOffentlicht worden ist, genauer anzuschauen:
ethische Probleme im Zusammenhang mit
funktionalem Neuroimaging.

Wir beginnen mit einem Zitat von Spinoza: Geist
und Korper sind eines, die aus zwei ver-
schiedenen Perspektiven betrachtet werden: Ein
Teil des Korpers wird von auf3en betrachtet,
auch das Gehirn. Wie kénnen wir uns, wenn wir

uns von aufRen betrachten, selbst
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reprasentieren? Wenn wir anfangen, Gehirne zu
lesen, wohin bewegen wir uns da? Das ist die
Frage, die dem zugrunde liegt.

Beim Lesen eines Gehirn in Echtzeit mit
funktionellen bildgebenden Methoden kdnnen
Dinge entdeckt werden, die lange Zeit nicht fur
moglich gehalten wurden. So kann man un-
bewusste Prozesse sichtbar machen und bis zu
einem gewissen Punkt auch Absichten oder
Haltungen zeigen. Dies geht jedoch nur in
kontrollierten Situationen, und je kontrollierter
die Situation, desto leichter die Interpretation.
Wenn man sich aber Krankheiten anschaut, die
auf das zurtickgehen, was wir vorhin unter dem
Stichpunkt Genomsequenzierung besprochen
haben, werden die Einschrankungen doch sehr
spurbar, und je starker die Einschrdnkungen
sind, desto besser kann man Vorhersagen
treffen.

Die zwei Fragen sind also: Bis zu welchem
Punkt kann Gehirnlesen auch Gedankenlesen
sein? Und bis zu welchem Punkt kann man
daraus Schlussfolgerungen fir die Zukunft
ziehen und nicht nur eine Bestandsaufnahme
der Gegenwart machen?

Dies @hnelt etwas der Debatte bezliglich des
Genoms. Hier gibt es ein Paradox, aber ein
fruchtbares Paradox: namlich dass die wissen-
schaftliche Unternehmung auf einer Wette
basiert, namlich dass die Welt deterministisch
ist. Kausalbeziehungen fuhren dazu, dass die
heutige Situation der Welt auf der Vergangen-
heit basiert. Die Wissenschaft betrachtet diesen
Determinismus und die Kausalbeziehungen. Auf
der anderen Seite erkennen wir, dass wissen-
schaftliche Unternehmungen ein Abenteuer in
Freiheit sind, und wir gehen davon aus, dass
Wissenschaftler frei darin sind, die Welt zu
interpretieren und zu untersuchen. Hier gibt es
einen Widerspruch: Wir glauben, dass wir die
deterministische Natur der Welt ganz frei inter-
pretieren, und wenn wir in unserer Handlung
nicht frei waren, dann wirden wir keinen Wert

schaffen, denn wir wirden einfach nur das tun,
woflr wir eh vorhergesehen worden sind.

Mit unserem ethischen Unterfangen bewegen
wir uns genau in diesem Feld des Widerspruchs
— dem anthropologischen, philosophischen An-
satz, dass wir frei sind in unserer Wissenschaft,
gleichzeitig aber die Welt Uber ihre de-
terminierenden  Faktoren erklaren. Dieser
Widerspruch aber ist wichtig.

Deshalb ist der erste Punkt die Unsicherheit:
Was wird bei der Anwendung des funktionellen
Neuroimagings gemessen? Es geht nicht um
neuronale Aktivitat und Nervenzellenaktivitat,
sondern es ist eine indirekte Bestandsauf-
nahme, eine Stoffwechselaktivitat, die sich in
einem Teil des Gehirns vollzieht.

Vielleicht eine schone Metapher, um das zu
fassen, ist: Schauen wir uns ein Flugzeug an,
das beim Fliegen die Richtung wechselt. Wenn
wir uns fragen, wo die meiste Energie ver-
braucht wird, wirden wir meinen, dass das im
Triebwerk stattfindet. Aber wo wird die Ent-
scheidung dazu getroffen? Das findet im
Computer im Cockpit statt, und dort wird sehr
wenig Energie verbraucht. Das, was wir sehen
und messen, sind Stoffwechsel-, also Energie-
stréme, und das hat, was die Interpretation an-
geht, erst einmal keinen groRen Wert. Es gibt
viele indirekte Daten, und es ist sehr visuell, und
weil es visuell ist und wir visuelle, sehende
Wesen sind, Ubt das auf uns eine grofe
Faszination aus. Hier gibt es also einen Wider-
spruch zwischen der Ansicht, dass die Bilder der
Wabhrheit entsprechen, und der bestehenden
Unsicherheit.

Eine Empfehlung lautet daher, sich dieser Un-
sicherheit stets bewusst zu sein. Vielleicht sollte
man diesen Gedanken in der Allgemeinheit und
in der Medizin und Wissenschaft noch weiter
verbreiten. Es ist sehr interessant, auch die
Grenzen aufzeigen. Andererseits wéare es
tragisch, wichtige Aspekte der Person auf die
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Bilder zu reduzieren, die von der Gehirnaktivitat
gemacht werden koénnen. Das ist der erste
Punkt.

Zum zweiten Punkt: Es gibt faszinierende Daten
von Adrian Owen und anderen bei Personen,
die sich in einem vegetativen Zustand befinden,
zum Beispiel in einem Wachkoma. Sie zeigen,
dass man mit Menschen, die sich nicht aus-
driicken kénnen, interagieren kann, indem man
sich Uber bildgebende Methoden anschaut, wie
sie auf Ansprache reagieren. Sie reagieren trotz
des vegetativen Zustandes auf ihre Umgebung.

Auf einer Intensivstation gibt es dann die
Schlussfolgerung: Wenn man keine Reaktion
hat, ist die Person nicht mehr anwesend. Die
Sichtbarkeit, das Bild kann vielleicht ein Beweis
sein, dass etwas stattfindet. Aber die Abwesen-
heit eines Bildes sollte nicht zu der Schluss-
folgerung fuhren, dass es keinerlei Aktivitat gibt.

Das Wichtige an dem Ganzen ist die Privat-
sphéare. Fur zehntausende Menschen auf der
Welt gibt es Bilder, die man dreidimensional
herstellen kann. Man kann zum Beispiel auf-
grund von Gehirnmessungen das Gesicht eines
Menschen rekonstruieren. Dabei stellt sich die
Frage, wie man die Privatsphére schiitzen und
die Daten so anonymisieren kann, dass der
Einzelne geschutzt wird.

Auch einen dritten Punkt haben wir detailliert
besprochen, namlich die Anwendung im Rechts-
bereich. Da Liugendetektoren nicht sonderlich
effizient sind, gibt es seit Langem die Uber-
legung, ob nicht bildgebende Verfahren genutzt
werden konnen, um Ligen aufzudecken. Die
Frage ist aber: Was ist eine Luge und wie wird
sie definiert? Aul3erdem stellt sich die Frage:
Wenn das verwendet wird, ist nicht die Privat-
sphéare, die Vertraulichkeit zwischen dem
Mandanten und seinem Rechtsanwalt auch Teil
des Rechtssystems? Diesen Fragen missen wir
uns stellen. Und wenn Menschen verurteilt und
als gefahrlich betrachtet werden, unterliegen sie

der Sicherheitsverwahrung, und das wiederum
unterliegt einer Vorhersage. Denn hier wird
davon ausgegangen, dass die Person Teil einer
Gruppe gefahrlicher Personen ist und dies auch
weiterhin sein wird. Dafir wird kein bild-
gebendes Verfahren verwendet. Es ist aber vor-
stellbar, dass in Zukunft bildgebende Verfahren
verwendet werden, um solche Kategorien fest-
zulegen.

Im letzten Jahr wurde ein Gesetz verabschiedet,
wonach funktionelle bildgebende Methoden
verwendet werden konnen - nicht fir das
Thema, das ich gerade angesprochen habe,
aber fur die Erstellung von Rechtsexpertisen. Es
wurde festgelegt, dass es nicht diskriminierend
sein oder zum Nachteil der betroffenen Person
verwendet werden darf.

Das ist also der Rahmen dieser Stellungnahme
zum Neuroimaging.

Noch einige Worte zum Neuroenhancement.
Wenn wir fir das Erste Spinoza in Erinnerung
gerufen haben, dann koénnte man hierflr
vielleicht Descartes bemihen, namlich dass wir
uns als die Meister und Eigentimer der Natur
definieren sollten.

Ich glaube, das, was man Neuroenhancement
nennt, geht noch einen Schritt weiter. Es stellt
uns namlich vor die Frage, ob wir uns selbst als
Meister und Eigentimer unserer eigenen Natur
sehen dirfen, und auch des privatesten
Aspektes, namlich der Wiedergabe unserer Ge-
danken und unseres Verhaltens.

Wir sprechen von Neuroenhancement; Sie
sprechen von Neurotechnologie. Dies ist ein
passendes Wort: Erst einmal ist die Ver-
anderung des Nervensystems nicht schon gleich
Neuroenhancement. Beim posttraumatischen
Syndrom wird zum Beispiel die Intensitat der Er-
innerung reduziert und dadurch der Heilungs-
prozess gefordert. Implantate, die zum Beispiel
im Bereich Parkinson, Dyskinesien und bei
obsessiven Stérungen verwendet werden,
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reduzieren dort die Aktivitat bestimmter Gehirn-
bereiche. Was wir als Resultat von
Enhancement sehen, kann also durchaus eine
Begrenzung sein. Wollen wir also gewisse Ge-
hirnfunktionen eindammen oder wollen wir sie
verandern? Und wenn wir sie verdndern,
welches sind die Risiken, welches sind die Vor-
teile?

Wenn wir zum Beispiel tber Verbesserungen
oder Enhancement sprechen, dann ist die
Antwort bereits in der Frage enthalten. Wenn
man jemanden fragt: ,Mochtest du verbessert
werden?”, dann ist die Antwort meistens: ,Ja“,
und das ist das Ende der Debatte. Wenn man
aber fragt: ,Mochtest du veréndert werden?”,
dann kommt sofort die Frage: Zu welchem
Zweck und mit welchen madglichen Nachteilen?

Es gibt eine Reihe von Perspektiven auf diese
Frage: Computer, Hirnschnittstellen usw. Fur
Menschen mit Behinderungen oder Ver-
letzungen gibt es eine Reihe von Anwendungs-
gebieten. Dabei stellt sich aber die Frage: Bis zu
welchem Grad sind diese Verdnderungen irre-
versibel oder reversibel? Einer der Vorteile der
Hirnimplantate war, dass sie wieder reversibel
sind. Bei dieser Funktion ist die Reversibilitat ein
wichtiger Aspekt.

Eine weitere Frage ist: Wann fangt die Ab-
hangigkeit von dieser Hilfe an? Wann wird
jemand abhangiger und wann gewinnt jemand
an Autonomie? Eines der ersten Experimente
zur Schnittstelle zwischen Lebewesen und
Maschine war, dass Ratten ferngesteuert und
wie ferngesteuerte Autos kontrolliert wurden. Sie
bekamen ein Implantat ins Gehirn eingesetzt
und wenn man einen Knopf drickte, liefen sie
nach links und bei einem anderen Knopf nach
rechts. Bis zu welchem Grad werden auch wir
ferngesteuert durch eine solche Schnittstelle?
Oder haben wir nach wie vor Zugriff auf diese
Schnittstelle? Und ist es auch dann sinnvoll,
eine solche Veranderung vorzunehmen, wenn
man nicht behindert ist oder eine Krankheit hat,

die behoben werden muss? Das ist eine
wichtige Frage. Die Gesundheitsdefinition der
WHO beschreibt nicht nur die Abwesenheit von
Krankheit, sondern auch das Wohlbefinden, das
psychologische, physische, psychische und
soziale Aspekte umfasst. Wirde eine solche
Veranderung das Wohlbefinden férdern? Oder
sollte sie nur verwendet werden, um etwas zu
heilen?

Die andere Frage ist, ob wir das fur andere tun,
das heif3t, aus Griinden, wie wir wahrgenommen
werden oder was von uns erwartet wird? Oder
tun wir es, weil wir glauben, es verbessert unser
eigenes Wohlbefinden?

Der letzte Punkt ist die Anfélligkeit: Je starker
wir abhéngig sind von Geraten, die unsere
Autonomie ausdehnen, desto anfélliger sind wir
fur Stérungen. Wenn es also nicht darum geht,
eine Krankheit zu heilen oder eine Behinderung
zu beheben, dann stellt die Ausdehnung unserer
Autonomie durch Apparate auch eine Ver-
starkung unserer Anfalligkeit dar.

Francgois Jacob hat gesagt: Das grof3e ethische
Problem der technischen Wissenschaften heut-
zutage ist nicht der Mythos des Prometheus, der
das Feuer nahm, sondern des Daedalus, dass
man Probleme 16st mit technischen Mitteln, die
wiederum Probleme mit sich bringen, die
weitere  technische  Erneuerungen l6sen
muassen. Am Ende steht der Fall seines Sohnes
Ikarus. Die Frage ist, ob wir wichtige Probleme
I6sen oder Probleme schaffen, die dann weitere
technische Erneuerungen nach sich ziehen
muassen, um sie zu lésen. Vielen Dank fir lhre
Aufmerksamkeit.

Claudine Tiercelin (CCNE)

[Ubers.] Ich mochte einige Worte anfiigen zu
unseren Diskussionen Uber funktionale Bild-
gebung und wunsere aktuelle Arbeit zum
Neuroenhancement.

Zu funktionaler Bildgebung méchte ich betonen:
Bilder sind nichts, wenn man sie nicht richtig
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interpretiert. Erst die Interpretation macht ein
Bild zu einem Bild mit Bedeutung, ansonsten hat
es keine Bedeutung. Es ist wichtig, nicht einen
Teil des Problems als das gesamte Problem zu
betrachten, denn sonst geraten wir sofort in
ethische Schwierigkeiten. Jean-Claude Ameisen
hat den Luigendetektor erwdhnt; zu nennen ware
auch die Veranderung bei der Definition des
Schmerzes. Sie kennen sicher die Diskussion,
wie definiert werden soll, was Schmerz ist, wenn
das festgelegt wird im Sinne von: Wenn da oben
die Lichter leuchten, dann ist etwas schmerz-
haft, aber wenn man auf dem Bild nichts sieht,
kann es kein Schmerz sein, denn das Bild gibt
es nicht her. Jeder Philosoph weil: Wenn
jemand von auf3en beurteilen soll, was das Ge-
fuhl der Schmerzempfindung bedeutet, so ist
das viel mehr Arbeit, als nur einfach auf einen
Bildschirm zu sehen. Dies ist sehr wichtig, denn
in Kanada wurde beispielsweise die Definition
aufgrund dieser neuen Techniken geéandert.

Uns war bewusst, dass wir vorsichtig sein
mussen und unsere kritische Einstellung dazu
nicht aufgeben durfen. Wir méchten den neuen
Technologien vorsichtig gegendbertreten.
Jedoch wirde niemand bestreiten, dass
funktionale Bildgebung auch Fortschritt be-
deutet. Wenn das Gehirn in einer bestimmten
Weise reagiert, dann kann man es auch be-
handeln. Hier gibt es eine Balance zu finden in
der Art, wie wir die Dinge gebrauchen und um-
setzen.

Wichtig ist auch, dass man nicht allzu schnell
irgendetwas sagt. Man lernt nichts Neues, wenn
man nur Gehirnstrome interpretiert und ver-
sucht, das Denken zu analysieren. In der Philo-
sophie und in der Medizin ist man sich nicht
einig, was das richtige Modell fir die Erklarung
bestimmter Ph&nomene ist. Ist es sinnvoll,
funktionalistisch vorzugehen? Ist es verniinftig,
sich an die Theorie der Identitat zu halten? Das
ist alles noch langst nicht zu Ende diskutiert.

Unsere Rate und Komitees sollten deshalb be-
rucksichtigen, dass besonders Philosophen und
Neurologen weiterdiskutieren muissen, welches
Reduktionsmodell denn nun das richtige ist. Es
ist in Ordnung zu sagen, dass wir nicht be-
stimmte mentale Fakten und Aspekte
eliminieren wollen. Wir wollen auch nichts
reduzieren. Wenn man wissenschaftlich an die
Sache herangehen will — und das wollen wir
wohl alle, wenn wir Fortschritten den Weg
ebnen wollen —, dann sollten wir natirlich so viel
wie mdoglich erklaren wollen. Erklarungen er-
fordern Reduktionen. Im Moment gibt es eine
groRe Diskussion dariiber, wie man vernunftig
reduziert. Wir sollten &uRerst vorsichtig sein,
wenn wir die Ebene der daflir verwendeten
Methoden betrachten.

Zum Aspekt des Neuroenhancements. Vielleicht
ist es typisch franzosisch: Wir versuchen
herauszufinden, was wir eigentlich meinen,
wenn wir von Human Enhancement sprechen.
Was bedeutet das? Ist es nur Heilung? Ist es
Verbesserung, Optimierung? Was genau ver-
stehen wir unter diesem Begriff?

Wir sollten uns auch nicht dazu verfiihren lassen
zu glauben, wenn wir die neuen Technologien
anwenden, um ein paar Probleme zu heilen
oder ein paar Behinderungen oder Stérungen zu
beseitigen, dass das nicht eine Verbesserung
der Humankapazitaten ist, das wéare so eine Art
Doping. Wir missen unterscheiden zwischen
Heilung und Optimierung, Verbesserung oder
Verstarkung, und sicherstellen, dass das allen
klar ist. Tom Baldwin wird noch (ber Neuro-
technologien reden; da gibt es eine Menge
Dinge, die in Bezug auf ethische Aspekte vollig
in Ordnung zu sein scheinen, denn sie sind
nichtinvasiv. Aber nichtinvasiv bedeutet nicht
automatisch, dass es nicht doch ein ethisches
Problem darstellen kénnte. Zum Beispiel wissen
wir, dass man mit einigen Techniken kognitive
Stérungen Uberwinden kann, da sie die damit
verbundene Behinderung Uberwinden. Aber
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jemand, der davon profitiert, fuhlt sich nachher
nicht unbedingt besser. Denn man hat ihn von
Anfang an darauf trainiert, dass er zum Beispiel
Dinge mit den Handen erfassen kann und nicht
mit den Augen. Zunachst denkt man: Das ist
doch keine ethische Frage. Wenn man die
kognitiven Féahigkeiten von jemandem ver-
bessert, misste das doch besser sein. Aber
selbst auf dieser harmlosen Ebene sind wir
sofort bei den Problemen.

Wir brauchen deswegen eine Diskussion Uber
die ethischen Fragen, die darin enthalten sind,
und wir missen bei jedem Schritt das Pro und
Kontra abwéagen. Deshalb werden wir weitere
Diskussionen fuhren missen. Danke schon.

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[Ubers.] Vielen Dank fur die beiden Vortrage.
Jetzt hat der Nuffield Council das Wort, um
seinen Bericht Gber neueste Neurotechnologien
vorzustellen.

Novel neurotechnologies

Thomas Baldwin (Nuffield Council on
Bioethics)

(Folie 1)
[Ubers.] Meine Kollegin Sarah hat einige Folien
vorbereitet, es ist also nicht nur mein Vortrag.
Ich méchte zu ahnlichen Themen sprechen, und
habe lhnen auch ein paar Bilder mitgebracht.

Zunachst méchte ich etwas zum Hintergrund
dieses Projektes sagen, denn es gibt Griinde,
warum es so ist, wie es ist. Der Rat hat be-
schlossen, dass es zwei Untersuchungsgebiete
gibt: Das eine beschaftigt sich mit dem
Neuroimaging, der Neurobildgebung (also dem,
was Jean-Claude Ameisen beschrieben hat),
und das andere mit Interventionen im Gehirn,
und darum geht es in meinem Vortrag. Es ware
falsch, das zu vermischen, zum Teil auch des-
wegen, weil die Berichte des Nuffield Councils
tendenziell etwas umfangreich geraten und bis

hin zu 200 Seiten gehen kdnnen. Daher sollte
sich der Bericht nur mit den neuesten Neuro-
technologien beschéftigen.

Das Interesse hieran hat etwas mit der
Geschichte zu tun und deswegen mochte ich
kurz abschweifen und Ihnen den Kontext be-
schreiben. Einige Formen der Neurochirurgie
sind recht alt, es wurden Schadel ausgegraben,
die Tausende von Jahren alt sind, und diese
enthalten Locher in der Schadeldecke. Diese
Technik wird Trepanage genannt. Es scheint so
zu sein, dass man in der Vorzeit Mdglichkeiten
gefunden hat, die Schédeldecke aufzubohren,
um vielleicht furchtbare Kopfschmerzen zu
lindern oder andere Probleme zu losen.

Da ich Philosophieprofessor bin und kein
Historiker, springe ich von den préahistorischen
Schadeln gleich ins 20. Jahrhundert, und zwar
in die DreiBigerjahre. Damals wurde die
Lobotomie oder prafrontale Leukotomie ent-
wickelt. Sie stammt aus Portugal und wurde in
den Funfziger- und Sechzigerjahren in ganz
Europa und den USA angewandt. Dabei bohrte
man Locher in den Kortex, um bestimmte
geistige Stérungen zu heilen.

Wenn man die Geschichte dieser Entwicklung
liest, hat man das Gefiihl, dass es seltsam ist,
weil es keine systematische Registrierung gab.
Hier klafft eine Lucke und deswegen hat es ewig
gedauert, bis man die schrecklichen
Konsequenzen entdeckt hat, die sich dahinter
verbergen. Einige von lhnen kennen vielleicht
den beriihmten Film Einer flog Uber das
Kuckucksnest mit den groRartigen Schau-
spielern. Das ist ein Film aus den Siebziger-
jahren, basierend auf einem Roman aus den
Sechzigern. Dieser Film hat diese 6ffentliche
Ablehnung dieser Technik begrindet. Das ist
also der Teil der schlimmen Geschichte.

Der andere Teil der Geschichte ist, dass ab den
Vierziger-, Funfzigerjahren Formen
pharmazeutischer Behandlungen entwickelt
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wurden, die neue Mdoglichkeiten zu erdffnen
schienen, mit neuropsychiatrischen Problemen
fertig zu werden, allen voran Dopamin und
andere komplexe Molekile, die jetzt als
Largactil bekannt sind, eine franzdsische Ent-
deckung. Ich bin kein Historiker, aber mir wurde
gesagt, dass Largactil die Nervenkliniken in
Europa und der ganzen Welt geleert hat, well
das eine einzigartige Moglichkeit war, Dinge wie
Depressionen und Angstzustdnde zu kurieren,
was vorher das Leben von Millionen von
Menschen ruiniert hat, weil sie einfach in eine
Nervenheilanstalt abgeschoben wurden.

In den Siebzigerjahren kam wieder die Methode
auf, Locher in den Schadel zu bohren, aber auf
eine technisch sehr ausgereifte Art und Weise in
Verbindung mit geeigneten pharmazeutischen
Produkten, und dies ist der richtige Weg fur die
Behandlung neuropsychiatrischer Stérungen.
Allerdings scheint der pharmakologische An-
satz, so brillant die ersten Jahre auch waren,
weniger produktiv geworden zu sein. Nicht dass
es keine neue Pharmazeutika gibt, aber sie sind
weniger effektiv und viele von ihnen haben
starke Nebenwirkungen. Vor ungefahr einem
Monat hat Pfizer, der gro3e amerikanische
Pharmakonzern, bekannt gegeben, dass die
Forschung zu Alzheimer-Produkten eingestellt
wird. Damit verschwende man nur Geld und es
fihre zu nichts. Die Alzheimer-Medikamente
werden also nicht weiter verfolgt.

Wir haben es also hier mit einem Pendel zu tun:
Mal pendelte es zur chirurgischen Seite, dann
zur pharmakologischen und dann wieder zurick.

(Folie 2)
Wir wollen jetzt drei neue Techniken genauer
betrachten. Es handelt sich um unterschiedliche
Methoden, im Gehirn zu intervenieren, ohne
pharmakologische Methoden. Ich mdchte zu-
nachst kurz auf jede einzeln eingehen.

(Folie 3)

Die erste und am besten entwickelte und
vielleicht auch aufregendste Methode ist die
Tiefenhirnstimulation [Deep Brain Stimulation,
DBS]. Diese Technik wurde von Alim Benabid in
Grenoble entwickelt. Er hat dabei neuro-
chirurgische Methoden weiterentwickelt, um
Menschen mit schweren Traumata zu be-
handeln. Dabei hat er Elektroden eingeflihrt in
der Hoffnung, dadurch die Bereiche im Gehirn,
die zu diesen Traumata gefiihrt haben, zu
stimulieren und zu beeinflussen. Er hatte damit
Erfolg. Ab 1993 entwickelte er die Sache weiter,
zunachst experimentell und dann zunehmend
erfolgreich bei Patienten mit Parkinson.

Die Technik wird jetzt Uberall auf der Welt an-
gewandt, nicht nur bei Parkinson, sondern auch
bei  obsessiven  Zwangsstérungen,  ver-
schiedenen schweren Schmerzzustanden, De-
pressionen und anderen. Es gibt jetzt auch
einen klinischen Test, um es fir Menschen mit
Alzheimer nutzbar zu machen. Dies Technik hat
sich also bewahrt und wird sicher noch eine
Weile benutzt werden.

Ich bin kein Neurochirurg und kann Ihnen kein
Bild zeigen, was da passiert, aber bei dieser
Technik wird die Magnetresonanztomographie
verwendet, und der Chirurg sieht genau, wo die
Elektroden im subthalamischen Nucleus ein-
gefuhrt werden. Anschlielend werden sie an
eine Batterieeinheit angeschlossen, so wie ein
Herzschrittmacher, der dann unter der Haut im
Brustbereich implantiert wird.

Es gibt unterschiedliche Moglichkeiten, die Reiz-
starke einzustellen, oftmals auf der Basis von
Versuch und Irrtum, um verschiedene Mdglich-
keiten der Einflussnahme auf Alzheimer und
andere Probleme zu testen.

Das sind die guten Nachrichten. Ich selbst
kenne eine Frau, deren Leben sich dadurch
vollig verandert hat, das ist wirklich aulRer-
gewdhnlich. Allerdings gibt es auch Nachteile.
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Die Einfiuhrung der Elektroden st ein
chirurgischer Eingriff, und wie bei jedem Eingriff
gibt es Risiken. Aufféllig ist aber, dass es Ver-
anderungen in der Personlichkeiten der Be-
troffenen gibt. 20 Prozent der Betroffenen haben
mehr oder weniger ausgepragte Sprach-
stérungen, und bis 50 Prozent entwickeln
Charakterveranderungen. Oft ist das eine milde
Form dessen, was Phineas Gage erlebt hat.
Das war ein amerikanischer Eisenbahner, dem
bei einem Unfall eine Metallstange in den Kopf
gestofRen wurde, auf der einen Seite rein, auf
der anderen raus. Vorher war er ein netter
presbyterianischer Protestant aus Neuengland
und danach jemand, der ein wildes Leben
fuhrte, Spielhdllen besuchte und einen lockeren
Lebenswandel pflegte.

Die Tiefenhirnstimulation in der leichten Form ist
durchaus imstande, die Menschen in diese
Richtung zu entwickeln. Eine traurige
Konsequenz davon ist, dass bei etwa 50 Pro-
zent der Menschen, die damit behandelt
wurden, die Ehe oder Beziehung zu ihrem
Partner zerbricht. Dafur gibt es eine Reihe
Grinde. Wenn jemand, der einen
Parkinsonpatienten pflegt und diesen Patienten
plotzlich total verandert vorfindet, ist es nach-
vollziehbar, dass das die Beziehung stark be-
lastet. Hier gibt es komplexe Geschichten.

So viel zur Tiefenhirnstimulation; nun zur trans-
kraniellen Magnetstimulation [Transcranial Mag-
netic Stimulation, TMS]. Diese ist viel weniger
invasiv und wahrscheinlich nicht viel invasiver,
als diese Kopfhdorer zu tragen, die viele von uns
hier im Raum tragen. Man setzt das also auf
den Kopf oder es werden einige Elektromagne-
ten platziert, und diese werden verwendet, um
die neuronalen Transmitter in der Hirnrinde zu
beeinflussen. Dies erfolgt Uber sehr schwache
Impulse mit elektromagnetischen Feldern.

Es gibt bereits einige Berichte Uber eine erfolg-
reiche Anwendung dieser Technologie, zum Bei-
spiel bei Depressionen, die mit Pharmazeutika

nicht mehr behandelt werden kdénnen. Wie die
Folie zeigt, wurde sie auch eingesetzt, um kog-
nitive Funktionen zu verbessern; darauf werden
wir noch eingehen. TMS kann verglichen
werden mit etablierten Techniken fur medika-
mentenresistente Depressionen wie der Elektro-
konvulsionstherapie (Electroconvulsive Therapy,
ECT); TMS ist aber weit weniger invasiv und
weniger schwerwiegend als ECT. TMS st zu-
gelassen von der amerikanischen Food and
Drug Administration (FDA), aber im nationalen
Gesundheitswesen in Grof3britannien ist es
noch nicht verfligbar; mich wirde interessieren,
ob das in Frankreich und Deutschland anders
ist.

Das sind die beiden Formen der Stimulation: die
invasive Form der Tiefenhirnstimulation (DBA)
und die nichtinvasive Form der transkraniellen
Magnetstimulation (TMS).

(Folie 4)

Eine weitere Technologie, die wir uns in diesem
Rahmen anschauen, sind  Schnittstellen
zwischen Gehirn und Computer. Dabei wird die
Stimulation von auB3en nach innen getragen,
aber im gleichen MalR kdnnen diese Schnitt-
stellen wiederum in die andere Richtung weisen.
Hier versucht man erst einmal im Gehirn Stréme
in bestimmten Gehirnbereichen zu messen. Das
kann nichtinvasiv stattfinden, indem nur EEG-
Signale aufgenommen werden, ohne Elektroden
einzufihren.

Ziel ist es, Uber diese Schnittstelle Daten zu er-
heben, ihnen eine gewisse semantische Be-
deutung beizumessen und Uber Translations-
algorithmen wiederum Gerdte zu bedienen.
Diese Gerate kdnnen dann Menschen helfen,
die aus welchen Grinden auch immer schwere
Defizite in ihrer Motorik haben.

Diese Technologie befindet sich im Augenblick
noch im Experimentierstadium. Sie ist zum Bei-
spiel fur Menschen gedacht, die eine Art von
Locked-in-Syndrom haben. Man kann ver-
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suchen ihnen zu helfen, etwas Sprachanaloges
zu entwickeln. Dieses etwas undeutliche Bild
stellt einen Rollstuhl dar, und es wird vor-
geschlagen, dem Computer beizubringen, dass
er das Signal aufnimmt, Ubersetzt und in die
physische Aktivitat des Rollstuhls umwandelt.
Das heifdt, der Rollstuhl dreht nach links, wenn
es der Gedanke so will.

Ganz unten sehen Sie eine Armprothese. Hier
wird aus verstandlichen Grinden viel investiert,
weil viele junge Manner nach GroRRbritannien
und noch mehr in die Vereinigten Staaten
zurickkommen und extremitdtenbehindert sind,
also ein Bein oder einen Arm verloren haben.
DARPA, die amerikanische Forschungsbehorde
des Verteidigungsministeriums, investiert hier
viel, um Schnittstellen zu entwickeln, damit Men-
schen mit schweren  korperlichen Be-
hinderungen so trainiert werden konnen, dass
sie mit Hilfe von Prothesen wieder an Mobilitat
gewinnen.

Dies befindet sich im Grof3en und Ganzen noch
im Experimentierstadium. Es kdnnte weiter-
gehen und grundsatzlich etwas verandern, aber
das ist noch jenseits unseres Betrachtungs-
horizontes.

(Folie 5)

Als wir anfingen, uns das anzuschauen, stellten
wir fest, dass der Bereich, in dem hier am
meisten investiert wird, Computerspiele sind.
Einige Leute sind der Meinung, dass es Spaf3
machen konnte, wenn man Computerspiele
direkt Uber Gehirnstrétmungen steuert statt mit
Hilfe eines Joysticks. Man miisste nur denken:
Da kommt ein Alien, und schon kann man ihn
beseitigen; so kénnte man das Computerspiel
steuern.

Das ist aber im Grof3en und Ganzen ein Hype
gewesen, eine Ubertreibung. Es gibt ein oder
zwei solche Gerate am Markt, aber ich weild
nicht, ob sie tatsachlich Gehirnsignale auf-
nehmen oder nicht einfach nur etwas um den

Kopf legen. Denn wenn man nach links blickt,
bewegen sich auch die Muskeln oberhalb des
Auges; daher ist es naheliegend anzunehmen,
dass diese Gerate nur muskulare Ver-
anderungen am Kopf aufnehmen und nicht Ge-
hirnstrome messen. Das ist also ein weiteres
Zukunftsgebiet.

Ein anderer Bereich, der nichts mit Prothesen zu
tun hat, ist, dass man Uuberlegt, ob solche
Gerate auch zukunftige militarische Gerate sein
kénnten. Das mag Zukunftsmusik sein, aber ich
glaube, das wird kommen. Es handelt sich um
sehr weit entwickelte Flugzeuge, von denen
man annimmt, dass sie so fliegen kénnen. Der
Typhoon oder die Rafale sind Beispiele dafir.
Diese Gerate sind so kompliziert und viel-
schichtig in der Steuerung, dass die haptische
Bedienung uber Hande und Finger nicht mehr
ausreicht. Deshalb werden im Helm Vor-
richtungen mit einer Reihe von Displays auf-
gebaut. Ich glaube, es ist nur eine Frage der
Zeit, bis solche Flugzeuge auch mit anderen
Moglichkeiten gesteuert werden. Ich bin mir
sicher, dass Piloten irgendwann einmal mit
Geraten dieser Art ihre Flugzeuge steuern
werden.

Eine Frage taucht immer wieder auf, obwonhl sie
vielleicht nur eine Randrolle in diesem Projekt
spielt: Was ist die Beziehung zwischen neuro-
wissenschaftlicher Technologie und Kriegs-
fihrung? Es gibt Konventionen zu Biowaffen
und zu Chemiewaffen. Sollte es vielleicht auch
eine Waffenkonvention beziiglich neurowissen-
schaftlicher Innovationen geben? Fir Neuro-
wissenschaftler ist es wahrscheinlich nicht zu
frih, sich zu fragen oder sich diese Frage Uber-
haupt zu stellen, inwiefern die Arbeit, die sie
leisten, mdglicherweise in Technologien fir die
Kriegsfihrung oder Verteidigung einflieBen
konnte.

(Folie 6)
Die dritte Technologie, die wir hier betrachten,
befindet sich noch im Experimentierstadium: Es
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handelt sich um die Verwendung von Nerven-
stammzellen. Damit soll Menschen mit
Parkinson, Alzheimer oder &hnlichen neuro-
degenerativen Krankheiten geholfen werden.
Hierbei handelt es sich nicht um einen
Stimulationsprozess, sondern es geht um die
Einfihrung neuronaler Stammzellen in be-
stimmte Gehirnregionen, in der Hoffnung, dass
sich so Nervenzellen regenerieren kénnen, die
aus irgendeinem Grund beschadigt oder zerstort
worden sind.

Techniken dieser Art sind bereits ausprobiert
worden; so sind solche Transplantate bei Tieren
bereits zur Anwendung gekommen. Beim
Menschen haben sie zwar schon gezeigt, dass
sie sicher sind, aber noch nicht sehr effektiv.

Neu an diesem Ansatz ist, dass man nicht mehr
Material in Féten einbringt, sondern mit Nerven-
stammzellen arbeitet. In GroRbritannien wird
dieses Verfahren derzeit von einer Firma
namens ReNeuron getestet; und wir missen
abwarten, ob bereits eine Moglichkeit gefunden
wurde, dies wirksam einzusetzen. In unserer
Arbeitsgruppe ist jemand, der einen guten Ein-
blick in diese Tests hat; er ist optimistisch. Aber
die Geschichte der Medizin ist ja nicht nur eine
Geschichte von Erfolgen, sondern auch von
vielen eher enttauschenden Resultaten. Mog-
licherweise, ja hoffentlich besteht hinsichtlich
dieser Nervenstammzellen ein groRes Potenzial;
das kdnnen wir allerdings zum jetzigen Zeit-
punkt noch nicht bestatigen.

(Folie 7)
Das ist jetzt die Aufgabenstellung: Wir sollen die
ethischen, rechtlichen und sozialen Aspekte be-
leuchten, die aus diesen neuen Technologien
hervorgehen, und entsprechende Empfehlungen
festlegen.

Ich habe Uber die Forschung zu diesen Techno-
logien gesprochen. Das ist zwar noch nicht ab-
geschlossen, aber wir wissen mehr oder
weniger, wo wir stehen. Von nun an geht es

mehr um den spekulativen Bereich, in dem man
Vermutungen anstellt. Im Hinblick auf die
ethischen, rechtlichen und sozialen Aspekte ist
hier die beriihmte Maxime, dass man keinen
Schaden anrichten soll, sehr zutreffend fir
dieses Gebiet und vor allem angesichts dieser
negativen Historie, die ich angesprochen habe,
umso bedeutender. Eine Vorsichtsmal3hahme in
diesem Bereich ist oder ein vorsichtiger Ansatz
ist, dass wir nicht wollen, dass die Fehler der
Vierziger- und Finfzigerjahre  wiederholt
werden.

Aber gleichzeitig gibt es — und das passt zu
einigen Dingen, die heute schon erwahnt
wurden — eine steigende Zahl neuro-
degenerativer Stérungen wie Demenz, und
daher gibt es eine Verpflichtung fir die Forscher
und Regulierer, neue Behandlungsmethoden zu
entwickeln, um diese Probleme zu l6sen.

Aber gehen wir weiter: Ein Begriff, der schon
mehrfach erwahnt worden ist, ist die Autonomie.
Dies ist ein wesentlicher Bestandteil der
ethischen Betrachtung dieser Prozesse. Die
Autonomie fulRt auf der Einwilligung der be-
troffenen Personen in diese Methoden. Das ist
jedoch schwierig, wenn Menschen sehr de-
pressiv sind. Die Technik bringt in Bezug auf
diese Themen nichts Neues, aber sie zielt
darauf ab, gewisse Stdrungen zu beseitigen,
und ich stimme dem zu, was zur Demenz ge-
sagt worden ist: Sie unterminieren nicht die
Autonomie des Einzelnen, aber sie bedingen
wesentlich die Art und Weise, wie wir normaler-
weise die Einwilligung des Patienten erzielen,
speziell die informierte Einwilligung. Diese Dinge
mussen bertcksichtigt werden.

Weitere Themen, die ebenfalls unter dieser
Uberschrift betrachtet werden missen, sind die
Themen, die ich im Rahmen der Tiefenhirn-
stimulation angesprochen habe. Bei vielen
dieser Therapieformen, auch solchen mit
Pharmazeutika fir neurologische Stérungen,
sind die Vorzige mit negativen Nebeneffekten
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verbunden: Oft kommt es dabei zu einer
Charakterveranderung, die als Konsequenz
dieser Therapien betrachtet werden muss. Und
wie andere es bereits gesagt haben: Wenn man
beginnt, am Gehirn zu manipulieren, dann
manipuliert man in gewisser Weise auch den
Charakter, und wie kann man das tun, wenn
man gleichzeitig die Autonomie, die Integritat
und die Wirde des Menschen bewahren
mdchte? Das ist eine sehr sensible Sache. Es
gibt hier kein Verbot, aber in diesem Bereich
muss man sehr vorsichtig agieren, weil man
maoglicherweise mehr Schaden anrichtet, als
Vorteile erzielt. Die Hoffnung, dass man neue
Wege findet, um die Probleme mit Demenz zu
I6sen, ist verlockend, aber auch geféahrlich.

Der letzte Bereich, mit dem wir uns befassen, ist
ein neuer Bereich fir den Nuffield Council und
etwas, was auch anderswo noch nicht auf-
getaucht ist: Wenn man sich Fragen der Ange-
messenheit anschaut und der Mdglichkeit, diese
Therapieformen breitflachig anzubieten, dann
muss man sich auch Uberlegen, wie Therapie-
formen dieser Art effektiv produziert werden
kénnen. In vielen medizinischen Bereichen
setzen wir voraus, dass es im Hintergrund diese
groBen Pharma-Unternehmen gibt. Man mag
vielleicht nicht immer den groRen Einfluss, den
sie haben, aber sie sind eine bedeutende
Finanzierungsquelle. An diesem Bereich dieser
Technologien aber sind die gro3en Pharma-
Unternehmen nicht beteiligt; sie beobachten es
vielleicht, aber sie stecken kein Geld hinein. Es
gibt ein oder zwei grol3e Unternehmen, die hier
involviert sind, zum Beispiel Medtronic, ein
amerikanisches Unternehmen. Aber in vielen
Forschungsbereichen ist es die eine Sache,
eine Forschung zu haben, die das Prinzip selbst
belegt (zum Beispiel bei Nervenstammzellen),
aber eine ganz andere Sache, die groi3-
angelegte Anwendung dieser Behandlung zu
finanzieren. Wenn hier das Prinzip der Ange-
messenheit eingehalten werden muss, dann
muissen wir Wirtschaftsmodelle zur Verbreitung

erfolgreicher Therapieformen haben, wenn es
keine Unterstitzung durch grol3e Pharma-
Unternehmen gibt. Risikokapitalgeber in den
USA haben Hunderte von Millionen von Dollar in
solchen Projekte in frihen Stadien verloren.
Deswegen sind sie jetzt sehr zurlckhaltend.
Bleibt uns daher zur Finanzierung nur noch die
offentliche Hand oder welche Mdglichkeiten gibt
es noch?

Dieser Arbeitsbereich ist neu fiir den Nuffield
Council, und ich hoffe, wir werden hier bald zu
einer Empfehlung kommen.

(Folie 8)

Ein weiterer Aspekt, der uns beschaftigt hat und
Uber den ich nur etwas z6gerlich spreche, ist die
Frage der Regulierung neuer Technologien in
diesem Bereich. Wir kennen die Regulierungen,
die fur pharmazeutische Produkte bereits
existieren, zum Beispiel den Goldstandard der
klinischen Testphase, die Doppelblindtests.
Aber hier geht es nicht um medizinische Wirk-
stoffe, sondern um Geréte, und bei Geraten
greifen andere Regulierungen als bei aktiven
Wirkstoffen und Medizin. Die neuronalen
Stammzellen werden noch von Regulierungen
abgedeckt, die auch im Bereich Medizin und
Pharmazeutika zur Anwendung kommen, aber
bei den Geraten sieht die Situation ganz anders
aus. In einigen Bereichen gibt es Regulierungen
von Geraten, und einer der wesentlichen
Aspekte dieser Regulierung oder des Rahmens
ist, dass es keinen Beweis fur die Effizienz
geben muss. Es geht nur um den Beweis der
Leistung und der Sicherheit, aber nicht um die
Effizienz.

Wir kommen hier also in einen Bereich, in dem
die Effizienz nicht vorausgesetzt wird, um zum
Beispiel eine offentliche Lizenzierung zu er-
halten. Es gibt eine Reihe von Experimenten,
die an der Schnittstelle von Medizin und
Forschung stattfinden, wo kleine Gruppen von
Patienten zum Einsatz kommen und wo man
keinerlei Zufallskontrollen oder Doppelblindtest-
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serien bendtigt, trotz und obwohl es — zumindest
in GroRbritannien — eine Art Beaufsichtigung
dieser Praktiken gibt. Es gibt lokale Ethikaus-
schisse, die die Forschung beaufsichtigen, aber
es ist mehr oder weniger eine Adhoc-
Forschung.

Es gibt eine internationale Gemeinschaft von
Forschern und Spezialisten, die ihre For-
schungsergebnisse austauschen, und deshalb
gibt es eine Art informelle standardgebende
oder normative Gemeinschaft, die gute Techno-
logien fordern und Ergebnisse zu Technologien,
die nicht weiterfuhren, veroffentlicht, damit man
weif3, woran man ist, was funktioniert und was
nicht. Aber es dennoch ein bisschen ad hoc.
Einer unserer Vorschlage ware, dass ein
Register fur diese Forschungen wichtig ware
und dass diese Resultate auch in diesem
Register aufgenommen werden, damit sie
offentlich und weltweit zuganglich sind.

Wir haben allerdings auch eine Befirchtung,
nicht so sehr bei chirurgischen Technologien,
sondern eher beziglich Technologien wie der
transkraniellen Magnetstimulation, und zwar:
Weil wir nur mit Gerdten zu tun haben und weil
man nicht unbedingt eine medizinische Quali-
fikation haben muss, um mit diesen Geréaten
umzugehen, kdnnte man einfach ein Zentrum
aufbauen, das transkranielle Magnetstimulation
anbietet. Wenn Sie zum Beispiel in Berlin de-
pressiv sind, gehen Sie in dieses Zentrum.
Dieses muss keinerlei medizinische Quali-
fikation vorweisen: Die Patienten kommen und
zahlen etwas Geld; sie tragen keinen Schaden
davon, aber der Vorteil ist wahrscheinlich auch
gering. Werden damit Gesetze verletzt? Ist das
ungesetzlich? Nein, in Grol3britannien wére es
das nicht. Das ist auch eine Beflirchtung, die wir
haben.

Eine andere Beflirchtung, die Sie wahrscheinlich
auch kennen, ist: Wenn man sich im Internet zu
Stammzellbehandlungen umschaut, so findet
man zahlreiche wilde Behauptungen zu den

Vorteilen, die man genie3en kann, wenn man in
die Ukraine oder nach China reist. Wenn eine
dieser Technologien anscheinend erfolgreich ist,
dann ist es vorstellbar, dass es bald Zentren in
China und der Ukraine gibt, die Tiefenhirnstimu-
lation oder Stammzellentransplantate anbieten
werden. Das sind nicht einfach nur Ver-
mutungen, die diesen Beflrchtungen zugrunde
liegen, sondern das sind reale Gefahren. Ich
hoffe, dass ich jetzt die Bereiche ausreichend
angesprochen und gewirdigt habe, die uns in
diesem Zusammenhang beschéftigen.

Diskussion

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[Ubers.] Herzlichen Dank, denn das ist eine sehr
seltene Gelegenheit, einen so breiten Uberblick
Uber den Bereich Neurotechnologie und
Neuroimaging und die zahlreichen ethischen,
sozialen und regulatorischen Aspekte zu er-
halten. Ich bitte um Fragen und Kommentare.

Eckhard Nagel (Deutscher Ethikrat)

[Ubers.] Zunachst herzlichen Dank fir diesen
breiten Uberblick, der fir unsere Debatte sehr
hilfreich ist.

Ich moéchte dort anfangen, wo wir mit der
Debatte  begonnen haben. Jean-Claude
Ameisen hat die Widerspriche des de-
terministischen Ansatzes in der Forschung an-
gesprochen. Wir missen akzeptieren, dass wir
kaum Gelegenheit haben dirften, das zu
andern. Welche empirische Forschung kénnten
wir denn durchfihren, wenn wir nicht de-
terminieren, was wir sehen? Bildgebung,
Imaging, ist wirklich eine faszinierende neue
Technik.

Ich bin gerade dabei, fir den Lehrstuhl
Functional Neuroimaging eine junge Frau zu
engagieren, die im Bereich der Schmerz-
forschung tatig ist. Ich bin eher der mikro-
skopisch orientierte Forschertyp und gehe sehr
einfach an die Dinge heran. Aber ich kann zu-
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mindest versuchen zu verstehen, was sie mit
dem Neuroimaging tut und beschreibt, wie
Schmerz sich progressiv weiterentwickelt. Ein
akuter Schmerz kann zu chronischem Schmerz
werden, und das kann sie visualisieren. Ich finde
das als Technik faszinierend, und deshalb bin
ich der Meinung, dass wir vielleicht doch mehr
hineininterpretieren, als wir tatséchlich wissen.

Das ist also die Art von empirischer Forschung,
wo wir auch nach langer Zeit, wie Sie sagten,
nicht wussten, was eigentlich passiert. Jetzt
sehen wir etwas, und allein das Sehen ist nicht
nur faszinierend, sondern es gibt uns die M6g-
lichkeit, zu interpretieren, was wir sehen. Wir
mussen natirlich verifizieren oder falsifizieren,
ob das nun die richtige Interpretation ist oder
nicht. Wenn wir weiterforschen wollen, dann gibt
es keine andere Mdglichkeit, als zu sagen: Das
ist unsere Theorie, die Uberprifen wir jetzt. Sie
haben schon erklart, wie wir versuchen koénnen,
herauszufinden, ob unsere Versprechen richtig
oder falsch waren. Und wenn sie falsch waren,
dann ist dies eine Art von neuem Verstandnis.

Ich denke deswegen, dass die Frage der Ehr-
lichkeit in der Wissenschaft, die wir ja schon
friher in unseren Debatten hatten, auch eine
wichtige ethische Frage fur uns ist. Wir sehen
tatsachlich wesentlich mehr als je zuvor. Vor
zwei, drei Jahren habe ich gelesen, dass man
dadurch, dass wir Emotionen durch Neuro-
imaging besser verstehen, auch sagen koénnte,
dass Jesus Christus ein Epileptiker war und
seine Prophezeiungen eine Art Stérung. Die
Interpretation von Tatsachen kann ziemlich wild
geraten und an den Punkt kommen, wo es nicht
mehr realistisch ist. Trotzdem kann ich ver-
stehen, dass man es gerne machen méchte.

Die Frage ware dann: Kénnen wir dem trauen,
was wir da sehen? Jean-Claude Ameisen sagte
ja, dass es offensichtlich ist: Wenn wir irgendein
Ergebnis im Neuroimaging haben, dann ver-
stehen wir zum Beispiel bei einer Person im
vegetativen Zustand, ob es bei ihr Emotion, Re-

aktion oder was auch immer gibt. Bedeutet dies
nun: Wenn wir nichts sehen, ist da auch nichts?

Auch hier haben wir es wieder mit der Frage der
Ehrlichkeit und des Vertrauens in die Technik zu
tun. Wenn man beim EKG keinerlei Bewegung
sieht, weil man, dass das Herz nicht mehr
schlagt. Sind wir aber schon an dem Punkt,
dass wir sagen kdnnen: Wir sehen nichts bei der
Bildgebung, beim Neuroimaging, also ist da
nichts? Oder koénnen wir momentan daraus
noch gar nichts schlussfolgern? Mdglicherweise
kommen wir an den Punkt, wo wir sagen
konnen: Da ist nichts zu sehen, also ist da auch
nichts. Wir wissen es aber noch nicht.

Zur Frage des Enhancements, der Optimierung
oder der Verstarkung: Aus lhrer Erklarung habe
ich da eine Menge verstanden. Eine Ver-
anderung der Mentalitdt oder des Charakters
kénnte auf therapeutische Interventionen
zuriickzufiihren sein, aber auch auf Krankheiten.
Bei Parkinson zum Beispiel @ndern sich die
Menschen in ihrer Mentalitét, in ihren Reaktio-
nen, in ihrem Verhalten. Es ist schwer zu sagen,
ob dies nun auf die Behandlung, auf das Enhan-
cement oder auf die Krankheit zuriickzufihren
ist. Wir miussen einfach akzeptieren, dass bei
neuropsychiatrischen Erkrankungen die
Menschen ihr individuelles Verhalten &ndern
kénnen, sozusagen als Reaktion auf das, was
da mit ihnen passiert.

Ich sehe momentan nicht, dass wir von
Enhancement in einer Situation reden, wo wir es
mit bestimmten Defekten zu tun haben. Wenn
wir die Defekte behandeln, dann optimieren wir
nicht, sondern wir versuchen es wiederherzu-
stellen. Von Enhancement zu sprechen ist hin-
gegen passend, wenn wir Uber diese Situation
der Kriegsfuhrung sprechen oder Uber die
Situation, einen Lugendetektor zu erfinden, oder
wenn wir andere als unsere naturgegebenen
Fahigkeiten einsetzen wuirden, wenn wir uns
zum Beispiel in der Nacht durch Sehen
orientieren missen oder so etwas. Das ist
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Enhancement. Aber die normale Behandlung
einer degenerativen neurologischen Krankheit
ist meiner Meinung nach nicht mit dem Aspekt
des Enhancements vereinbar. Meine Frage ist,
ob Sie das auch so sehen.

Zu der Anmerkung von Professor Baldwin
beziglich der Risiken bei der weiteren Ent-
wicklung: Ich sehe hier kein Risiko; wir haben
schlie3lich eine Reihe medizinischer Assistenz-
systeme fur die Behandlung von Herzer-
krankungen und Ahnlichem. Ich glaube nicht,
dass in Berlin oder sonst wo eine Klinik ent-
stehen wird, wo man herzschlagerhaltende
Systeme ohne medizinische Betreuung anbietet.
Ich glaube nicht, dass zum Beispiel das Ver-
teilungsproblem beim technologischen Aspekt
wichtiger ist als beim pharmakologischen
Aspekt, denn die Frage der Wirksamkeit ist auch
fur solche Systeme zu beachten.

Die Frage ist, ob wir bestimmte wissenschaftli-
che Studien durchfihren kénnen, um herauszu-
finden, ob es tatsachlich Vorteile bei der Anwen-
dung dieser oder jener therapeutischen Idee
gibt. Ich habe nicht ganz verstanden, warum das
bei der neuronalen Stammzellenanwendung
anders sein soll als bei der TMS oder anderen
Neurostimulationsaktivitaten.

Claudia Wiesemann (Deutscher Ethikrat)

[Ubers.] Vielen Dank fiir die Vortrage, die ich fur
sehr aufklarend und interessant halte. Meine
Frage geht an Sie alle drei: Machen diese
Techniken wirklich, was sie machen sollen?
Zum Beispiel TMS: Diese Technik veré&ndert
meines Wissens das Gehirn nur fir zehn
Minuten, aber kann nicht wirklich Depressionen
heilen. Aber offensichtlich ist es in den USA
schon genehmigt worden.

Gehirnbildgebung, Ligendetektoren und so
weiter sind fir mich momentan nichts weiter als
Versprechen. Adam Hedgecoe hat den
Terminus ,promissory science” gepragt. Dies ist
ein wachsender Bereich: Es werden immer

mehr Versprechen gemacht, und die Menschen
sind bereit, aufgrund dieser Versprechen ihr
Leben umzustellen — nur weil ihnen irgend-
jemand versprochen hat, dass es dann besser
wird. Haben Sie auch analysiert, inwieweit Ver-
sprechen unethisch sein kdnnen, weil jemand
sein Leben &ndert, ohne dass es Beweise daflr
gibt, dass das sein muss?

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[Ubers.] Ich habe eine weitere Frage zum Thema
Neuroimaging. Meiner Wahrnehmung nach ist
die Interpretation kinstlich modellierter Bilder
auf der Grundlage von Stoffwechselvorgangen
im Gehirn auch aufRerhalb der Medizin be-
deutend. Mdglicherweise wird das eine Quelle
neuer ldeologien. Wir haben groRe Dis-
kussionen darlber hier in Deutschland, und
mich wirde interessieren, ob bei Ihnen in Frank-
reich so etwas auch stattfindet, dass ein be-
rihmter Neurowissenschaftler der Gesellschaft
erklart, wie auf der Grundlage der Interpretation
von Neurobildern Lernprozesse funktionieren
und welche Schule in Zukunft am besten ist. Fir
mich als ehemaligen Lehrer klingt das lacher-
lich. Denn es werden da Dinge auf den Tisch
geworfen, die Lehrer seit Jahrzehnten wissen.
Das ist eine Art von Neuroimaging-Hype. Er-
leben Sie das auch bei sich zu Hause bei lhrer
Arbeit?

Jean-Claude Ameisen (CCNE)

[Ubers.] Ich moéchte die Fragen der Reihe nach
abarbeiten. Unsere Untersuchung wird immer
interessanter. Es ist bekannt, dass es an-
geborene Krankheiten gibt, bei denen der
Schmerz nicht empfunden wird, weil die Nerven
ihn nicht weiterleiten. Es gibt seltene Krank-
heiten, wo der Schmerz auch nicht empfunden
wird, weil ein kleiner Bereich im Gehirn nicht
arbeitet, aber das gesamte Nervensystem
funktioniert. Die Schmerznachrichten werden
nicht als Schmerz Ubersetzt. Wir wissen also,
dass es Schmerz ist, denn die Patienten sagen
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uns ja, sie empfinden ihn. Die Verfihrung be-
steht nun darin, Gefihle zu verwechseln mit
dem, was man von auf3en beobachten kann.

Als zum ersten Mal festgestellt wurde, dass
Patienten im vegetativen Koma Fragen be-
antworten konnten, indem sie sich vorgestellt
haben, dass sie Tennis spielten oder im Zimmer
herumliefen; herumlaufen heif3t Nein und Tennis
spielen hei3t Ja — wenn man dann die Person
fragt: Ist der Name lhres Mannes dieser oder
dieser?, dann reagiert die Person. Aber wenn
man die Person betrachtet, zeigt sie Uberhaupt
keine Reaktion. Heil3t das nun, dass im Gehirn
etwas reagiert, aber der Mensch ist nicht bei
Bewusstsein? Oder heildt es, dass der Mensch
bei Bewusstsein ist? Man kann das nur heraus-
finden, wenn jemand wieder aus dem Koma
aufwacht und sich daran erinnert, was er
empfunden hat. Aber wenn nicht, bekommen
Sie darauf keine Antwort.

Es ist also eine fantastische Methode, sich mit
den verschiedenen Zustanden mentaler Aktivitat
zu beschaftigen. Aber die Versuchung besteht
darin, etwas zu interpretieren, ohne den
Patienten zu befragen, was er denn empfindet.
Daher ist es eine interessante Frage: Was heif3t
es, Schmerz zu sehen, wenn der Patient ihn
nicht empfindet? Existiert Schmerz als Konzept,
wenn man ihn nicht empfindet? Existiert etwas —
und es konnte existieren —, was wir un-
bewussten Schmerz nennen und das etwas mit
unbewusstem Stress zu tun hat? Wir missen
also das Vokabular, das wir verwenden, neu
definieren. Das ist sehr interessant.

Der zweite Punkt sind die Charakterver-
anderungen. Einige Untersuchungen zeigen,
dass Patienten, die nach einer schweren
gesundheitlichen Stdérung aus der Intensivpflege
entlassen werden, oft ihren Charakter verandert
haben und ihre Ehe in die Briiche geht. Das ist
natirlich nicht obligatorisch, aber offensichtlich
ist bei dem Durchstehen einer lebensbedroh-
lichen Erfahrung etwas im Gehirn vor sich ge-

gangen, das die Menschen verandert hat. Auch
hier ist es schwer, dahinterzukommen: Ist es die
Tatsache, Parkinson Uberwunden zu haben und
wieder normal arbeiten zu kénnen? Ist es die
Belastung oder ist es wirklich eine Veranderung
im Gehirn, die diese Charakterveranderung
ausgeldst hat? Wir haben die Versuchung, die
aulBerdem ein Problem ist, dass wir denken,
dass sich die Dinge andern, weil wir das Gehirn
berthrt haben; wenn wir das Gehirn nicht be-
rihren, dann denken wir das auch nicht; das ist
eine wichtige Frage.

Kann es Enhancement durch Korrektur geben?
Es gibt ein einfaches Beispiel, das nichts mit
unserer Wissenschaft zu tun hat, namlich
Pistorius. Man kann Beine haben, die gar nicht
da sind; man ersetzt sie durch ein Gerat und
lAuft dann besser, als man je zuvor mit
normalen Beinen gelaufen ware.

Die Arbeiten, die momentan durchgefihrt
werden, sind ziemlich weit fortgeschritten. Man
kann Blinden Kameras einpflanzen und ihnen
das Sehen ermdglichen. Die Frage ist nun: Wie
ist das mit Infrarotlinsen, sodass die Menschen
auch nachts sehen kénnen? Oder ist das nicht
sinnvoll? Niemand hat eine Antwort darauf, aber
es bedeutet, dass Reparaturen, Korrekturen
eine Veranderung sein konnen. Die Frage ist:
Bringt das dem Menschen Vorteile oder nicht?

Restauration ist ein sehr eingeschranktes
Konzept. Wenn man etwas verandert oder inter-
veniert, so ist das Wichtigste und Schwierigste
daran, dass man jemanden wieder zurtickholt
aus dem Zustand, in dem er war. Solange wir
Leiden Uberwinden, solange wir das reparieren,
besteht kein grofRes Problem, sondern da helfen
wir Menschen. Aber sobald man erkennt, dass
man Dinge verandern kann, stellt sich die Frage,
ob man selbst genauso verandert werden
koénnte. Vielleicht mdchte ich gern nachts sehen
kénnen, und das Militar ware nur allzu glcklich,
wenn es die Soldaten dahingehend veréndern
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koénnte, dass sie mit ihren Augen nachts sehen
konnten. Das ist ein wichtiges Problem.

Gibt es hier einen Hype? Viele Personen
denken, dass es ein Hype ist, und auch viele
Personen, die in diesem Bereich arbeiten,
denken, dass es ein Hype ist. Neurodkonomie,
Neuro-Padagogik — es gibt hier vieles, was sehr
interessant ist, und es gibt eine Menge
Implikationen, die recht primitiv sind, zu stark
vereinfacht, so wie einige Anséatze aus der
Soziobiologie es waren.

Der faszinierendste Teil — zumindest fur die-
jenigen, die sich ernsthaft mit der Wissenschaft
beschaftigen — ist die Veranderung in der Dar-
stellung und die Fragen, die aufgeworfen
werden. Denn  Wissenschaft ist dann
interessant, wenn sie sagt, dass Dinge nicht so
passieren, wie wir es intuitiv erwarten. Wenn die
Wissenschaft unsere Vermutung bestatigt, dann
ist es keine groRe Sache. Wenn die Wissen-
schaft sagt, es funktioniert nicht so, wie wir ge-
dacht haben, dann ist es eine interessante
Wissenschaft. Wenn das Thema der Wissen-
schaft ist, wie unser Gehirn funktioniert, dann ist
es fir viele etwas beunruhigend. Den Hype um
die Anwendung kénnte man vergleichen mit
Yamanaka, der den Nobelpreis bekommen hat:
Er hat die Ansicht Uber Entwicklung insgesamt
geandert, aber ob es hier jemals zu einer
therapeutischen Anwendung kommen wird,
weild heute niemand. Ich glaube, das ist
vergleichbar.

Bei der neuen Ideologie, die Sie beschrieben
haben, gibt es Probleme, die bereits friher auf-
getreten sind. Ziel ist es ja, einen Computer zu
entwickeln, der die Aktivititen eines Teils des
Gehirns liest und in Aktionen Ubersetzt,
basierend auf Algorithmen. Wenn man sich zum
Beispiel vorstellt, dass man seine Hand bewegt,
bewegt der Computer die Ersatzhand. Jetzt be-
steht die Arbeit darin, nur so zu tun, als ob man
die Hand bewegen mdchte, und der Algorithmus
liest, was man tut, wenn man die Hand bewegen

mdchte, ohne zu wissen, dass man das tut. Ich
weild nicht, was ich tue oder denke, wenn ich
meine Hand bewegen moéchte. Das heil3t, wenn
das funktioniert — und es funktioniert bereits in
einem gewissen Grad —, dann kénnen wir einige
der Absichten eines
Verwunderlich ist dabei, dass dieses Gerat das
lesen kann, bevor der Betroffene tberhaupt
weil3, dass er den Arm bewegen mdchte. Wenn
es funktioniert, dann heil3t das auch, dass die
Intention der Person bereits vorweggenommen
wird, bevor die Person sich dieser Intention
bewusst ist. Dies hilft der Person, aber es ist wie
eine Kreditkarte: Es hilft einem, und man kann
darauf lesen, was man braucht. Die Frage ist: In
welchem Mal3e liest man es nur, um der Person
zu helfen? Und in welchem MaRe kann man
verhindern, dass Intentionen oder andere
mentale Zustande gelesen werden?

Menschen lesen.

Es ist also nicht so sehr, dass der Hype die
Wissenschaft beeinflusst, sondern dass man
eine  Anwendung dafur finden muss. Je
effektiver wir aber bei der Entwicklung von An-
wendungen sind, desto mehr ethische Fragen
werden aufgeworfen dariiber, was es bedeutet,
dies zu entwickeln. Diese Frage hat daher zwei
Seiten: Wann wird Wissenschaft in eine An-
wendung Ubertragen? Und wann wird eine An-
wendung Fragen aufwerfen, die die Wissen-
schaft selbst nicht aufwirft?

Thomas Baldwin (Nuffield Council on
Bioethics)

[Ubers.] Ich méchte kurz auf einige Punkte zu
sprechen kommen, die angesprochen wurden.
Zur Frage des Neuroimaging und der Neuro-
wissenschaften: Ich habe kirzlich einige Vor-
lesungen besucht, die Alim Benabid in London
hielt. Er hat vor 25 Jahren die Tiefenhirn-
stimulation entwickelt und sagt, er verstehe
selbst nicht genau, wie das funktioniert. Selbst
wenn wir eine Technologie haben, die effizient
und anscheinend sicher ist, ist damit dennoch
eine Menge Unwissen verbunden, und FMRI
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[funktionelle Magnetresonanztomographie] wird
dieses Unwissen nicht beseitigen.

Die Neurowissenschaft befindet sich immer
noch in einem Frihstadium; das muss ich nicht
weiter ausfuhren. Es gibt viele Turen und
Korridore, die noch gedffnet, und Gebaude, die
erforscht werden mussen, bevor man genau
weil3, was es ist. Das hat etwas damit zu tun
hat, was Claudine Tiercelin angesprochen hat.
Ich habe das nicht im Detail ausgefihrt, wir
wollten aber auf einer Folie die Frage der Ethik
der Kommunikation behandeln, und zwar genau
diese Ubertriebene Wahrnehmung von Neuro-
wissenschaft und Neurotechnologien in der
Offentlichkeit. Dieses Kapitel ist noch im Ent-
wurfszustand, daher kann ich das nicht im Detail
ausfuihren, aber wir werden uns genauer an-
sehen, warum dieser Bereich in der Offentlich-
keit so mit Erwartungen tberfrachtet worden ist.

Ich habe die Konferenz erwahnt, auf der
Benabid gesprochen hat; es gibt naturlich
weitere bekannte Forscher. Die Art und Weise,
wie sie das machen, ist sehr einnehmend. Man
hat einen Bildschirm, auf der einen Seite ist der
Patient vor der Behandlung zu sehen und auf
der anderen Seite nach der Behandlung. Man
sieht zunachst eine Person, die an Dystonie
leidet und behindert ist, und dann pl6tzlich sieht
man die andere Seite, und dort sitzt der Patient
gerade und winkt einem frohlich zu. Das hat fast
etwas Magisches, was die Forscher da
prasentieren: Wir kénnen es tun, seht es euch
an! Vorher, nachher — kein Problem. Eine solche
offentliche Darstellungsweise ist im Grunde ge-
fahrlich, denn es wird ja niemand gezeigt, der
nach der Behandlung noch genauso verstort
oder depressiv oder sogar noch schlimmer dran
ist. Das ist ein Thema flr spezielle Berufs-
bereiche.

Claudine Tiercelin und Professor Nagel haben
einen weiteren Punkt angesprochen, namlich
die transkranielle Magnetstimulation und die
Vorzige. Wenn diese zur Behandlung von De-

pressionen angewandt wird, dann geht es nicht
nur um eine einmalige Behandlung, sondern um
eine Reihe von Behandlungen. In unserer
Gruppe ist auch Professor Vincent Walsh, der
diese Technologie in GroRbritannien entwickelt
hat. Er ist sehr zuversichtlich, dass diese Be-
handlung wirksamer ist als ECT. Sie mégen
skeptisch sein, aber der wissenschaftliche Be-
fund gibt ihm recht.

In einem Bereich kommt hier Enhancement ins
Spiel, und zwar wird eine Variante des TMS
verwendet, um die Gedachtnisleistung beim
Lernen zu unterstiitzen. Eine Wissenschaftler-
gruppe in Oxford rekrutiert Studenten, um das
durchzufiihren. Es handelt sich um eine
Doppelblindstudie. Alle tragen diese merk-
wilrdigen Kopfhorer, einige von ihnen be-
kommen TMS, einige nicht. Sie lernen neue
Techniken und Mathematik, und er glaubt, dass
diejenigen, die eine TMS-Behandlung erhalten,
nicht nur schneller lernen, sondern diese Fahig-
keiten und Techniken, die sie lernen, auch
besser behalten als diejenigen ohne TMS-
Behandlung. Er behauptet, dass TMS eine Art
kognitives Enhancement darstellt. Andere ver-
neinen das vehement. Ich kann es nicht be-
urteilen. Er ist sehr Uberzeugt davon. Es gibt
also Enhancement in Verbindung mit TMS. Das
ist wahrscheinlich das, was die Humboldt-
Universitat in Berlin ihren Studenten demnéchst
anbieten wird, damit sie im Studium bessere Er-
gebnisse erzielen.

Eckhard Nagel (Deutscher Ethikrat)

[Ubers.] Zur medizinischen Entwicklung: 1983 gab
es die ersten Nierentransplantationen bei
Kindern in Deutschland, und damals gab es die
Erwartung, dass die Patienten schnell sterben
wirden, denn die Unterdrickung der Immun-
reaktion wére so schwer zu bewerkstelligen,
dass das unweigerlich zum Tod flhren wirde.
1988 oder 1987 habe ich als Student das Bild
eines 10-Jahrigen und dann des 17-Jahrigen
gesehen, und Uber Jahre sah man, wie sich
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diese Person nach der Transplantation wunder-
bar entwickelte. Das war eine gute Nachricht fur
diejenigen, die an Transplantationen bei Kindern
dachten. Es ist offensichtlich, dass man es als
Arzt zeigt, wenn man ein gutes Resultat hat. Es
ist wunderbar, wenn man zeigen kann, was mit
einem Patienten passiert, denn das treibt uns
an, weiterzumachen.

Aber die Frage ist nattrlich, ob man die Falle
zeigen muss, in denen es nicht funktioniert.
Wenn man dber Prozentsdtze des Erfolgs
spricht, dann gibt es eine Uberlebensrate von 80
Prozent; man weil3 nichts Uber die 20 Prozent,
man spricht nicht dartber, wie die Familien mit
dieser Therapie umgehen, und man zeigt nicht,
was dann am Ende steht. Deswegen ist es
sicherlich richtig, dass wir unsere Erfolge zeigen
sollten, aber wir sollten auch das andere zeigen
und hier eine ausgewogene Balance halten.

Zur Frage der Autonomie. Im Bereich der
Neurowissenschaften ist die Autonomie ein sehr
spezifischer Aspekt. Wenn ich eine Krankheit
habe, muss ich natirlich als Patient meine Ein-
willigung in die Therapie geben. Aber was
passiert, wenn ich diese Einwilligung nicht mehr
geben kann, aus welchem Grund auch immer?
Will ich dann als Patient mit einer neuen Metho-
de behandelt werden, ohne dass ich wirklich
daran beteiligt werden kann? In der Entwicklung
neuer Technologien missen wir die Behandlung
im Rahmen von Studien erforschen, und hierfir
brauchen wir die informierte Einwilligung. Wie
aber erhalten wir diese, wenn die Patienten sie
nicht mehr geben kénnen? Ist die Frage der
Autonomie wirklich relevant oder muss sie im
Bereich der neurologischen Erkrankungen
anders bestimmt werden?

Eine weitere Frage ist: Es kénnte die Moglich-
keit des Missbrauchs neuer Entwicklungen
geben. Zum Beispiel kbnnen bestimmte kranke
Patienten von einer Neurostimulation profitieren,
aber einem nicht kranken jungen Mann wiirde
es nur ein positives Gefuhl geben. Das aber

kénnte zu einem Missbrauch fiihren, und ein
solcher Missbrauch kénnte dann dazu flhren,
dass der junge Mann Alzheimer zwanzig Jahre
frher als normal entwickelt. Was wurden wir
dann hinsichtlich des ethischen Aspekts tun?
Sollte man sagen, dass eine solche Behandlung
nicht zulassen wird, weil es eine hohe Gefahr
des Missbrauchs gibt? Man verliert durch diesen
Missbrauch vielleicht seine Identitdt oder
Personlichkeit, wenn es zu oft verwendet wird.
Ware das wiederum ein Argument gegen die
Entwicklung solcher Behandlungen und den
Einsatz solcher Behandlungen fir Patienten?
Das ware meine zweite Frage.

Thomas Baldwin (Nuffield Council on
Bioethics)

[Ubers.] Zur ersten Frage: Die Bedingung der Ir-
reversibilitdt, die Jean-Claude Ameisen erwahnt
hat, ist sehr wichtig. Ein Patient mit starker
Demenz oder schwerer Depression ist nicht in
der Lage, eine informierte Einwilligung zu
geben. In GrolRbritannien gibt es in solchen
Fallen einen gesetzlichen Vertreter fir diese
Person, der dann die Autoritdt, also die Fur-
sorge fur diese Person hat und die Einwilligung
geben kann.

Wenn die Behandlung reversibel ist, ist dies
weniger ein Problem, denn wenn es nicht
funktioniert, sind keine langfristigen schweren
Schaden zu erwarten. Wenn die Behandlung ir-
reversibel ist, wenn es sich also um eine Be-
handlung handelt, in der Nervenstammzellen in-
jiziert werden, dann ist das ein viel schwierigerer
Fall. Wenn es irreversibel ist und ein hohes
Risiko besteht, dass die Dinge schieflaufen, und
wenn man auf3erdem nicht die informierte Ein-
willigung des Patienten hat, dann ist meiner An-
sicht nach die negative Geschichte der pra-
frontalen Leukotomie ein Signal, um hier eher
innezuhalten. Wir befinden uns wahrscheinlich
nicht in einer Situation, in der es nur um Ja oder
Nein geht, sondern hier gibt es eine Reihe von
Zwischenstufen.
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Zur zweiten Frage, die Sie gestellt haben: Weil
es im Bereich der Neurochirurgie eine solche
negative Geschichte gibt, ist das ein Grund,
warum man etwas vorsichtiger vorgehen sollte
als im Fall der Nierentransplantation. Die Be-
weislage zu invasiven Techniken ist im Augen-
blick noch sehr dinn, abgesehen von der
Tiefenhirnstimulation vielleicht; bei TMS sehe
ich dieses Problem nicht so sehr. Im Umgang
mit experimentellen Technologien ist das vor-
sichtige Schritt-fir-Schritt-Vorankommen nicht
nur ein gutes ethisches Verhalten, sondern auch
besser fur die Entwicklung dieser Technologie
selbst.

Jean-Claude Ameisen (CCNE)

[Ubers.] Ich mochte gern etwas erganzen zum
Aspekt der spektakularen Natur. Es gibt auch
bei der Tiefenhirnstimulation etwas
Spektakulares. Es ist nicht nur in dem Augen-
blick selbst spektakular, sondern es ist auch
noch vollstandig reversibel. Es ist sehr Uber-
raschend: Wenn Menschen Uber zehn Jahre
hinweg damit behandelt wurden und ihnen dann
dieses Implantat entfernt wird, taucht Parkinson
sofort wieder auf. Und wenn man das Implantat
wieder einsetzt, verschwindet Parkinson wieder.
Auf eine Art und Weise, die niemand versteht,
wirkt dieser Mechanismus in diesem Augenblick
aufhebend. Die Tiefenhirnstimulation
funktioniert, indem die Plastizitdt des Gehirns
wiederhergestellt wird. Das heil3t, dass hier
langfristige Veranderungen herbeigefuhrt
werden, aber aus irgendeinem Grund ist es so,
dass die Uber eine lange Zeit durchgefihrte
Tiefenhirnstimulation immer aufhebend wirkt
und keine langfristige Wirkung hat. Das ist ein
Vorteil und eine interessante Art und Weise, die
Reversibilitét zu betrachten.

Was Sie gesagt haben, ist ein bisschen wie die
Entdeckung von Impfstoffen. Es funktionierte.
Niemand wusste genau, wie es funktionierte,
aber es funktionierte sehr gut. Cyclosporin
funktioniert, aber es hat 15 Jahre gedauert, bis

man verstand, warum. Das ist ein Teil von
Benabids Arbeit: Es funktioniert, aber wir wissen
noch nicht genau, wie.

In dem anderen Bereich, wo es um Prothesen
oder kunstliche Linsen geht, ist es andersherum:
Je mehr man weil3, desto mehr muss man auf-
bauen auf dem, was man weif3. Das sind zwei
vollkommen unterschiedliche Ansatze: Auf der
einen Seite gibt es empirische Revolutionen, die
wir aber nicht verstehen, und auf der anderen
Seite gibt es Evolutionen, die sich langsam hin
zur praktischen Anwendung entwickeln.

Zum Aspekt der Beteiligung an der Forschung:
Die Intensivpflege kann auch bleibende Be-
hinderungen herbeifiihren. Wenn es sich um
Intensivpflege handelt, dann ist es Medizin. Aber
wenn es sich um Forschung zur Intensivpflege
handelt, dann gibt es wiederum das gleiche
Problem: Man kann die Person nicht fragen, ob
sie an der Forschung teilnehmen mochte, denn
die Person kann nichts sagen, und am Ende ist
die Person lebenslang behindert. Die Umkehr-
barkeit, die Reziprozitat, die Sie erwahnt haben,
ist vielleicht die beste Moglichkeit.

Es gibt noch eine andere Methode, die in
einigen Teilen der USA verwendet worden ist:
Wenn man sieht, dass eine solche Forschung
entsteht, fragt man Personen, ob sie — und das
ist eine hypothetische Frage - bereits im
Vorhinein  zustimmen wdirden, an dieser
Forschung spater teilzunehmen, falls ihre Teil-
nahme die Forschung voranbringen kénnte.

Bei dem dritten Punkt ging es um das Risiko,
das anhand von Demenz erlautert wurde. Wenn
man beweisen kann, dass man eine Behand-
lung schon zwanzig Jahre vor dem Einsetzen
der Symptome anwenden muss, und diese Be-
handlung aber schadliche Nebenwirkungen
haben kann, dann kann man zwanzig Jahre lang
diese Nebenwirkungen haben, ohne zu wissen,
ob man durch die Behandlung tberhaupt einen
Nutzen hat, weil die Krankheit noch nicht aus-
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gebrochen hat. Je friher wir Biomarker zu
neurodegenerativen Erkrankungen haben, desto
starker stellt sich die ethische Frage, ob es der
Person wirklich einen Nutzen bringt, wenn man
so lange vorher mit der Behandlung beginnt.

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher Ethik-
rat)

[Ubers.] Ich mochte die letzten zwei Fragen auf-
nehmen und in Anbetracht der neuen Neuro-
technologien fragen: Wie wichtig sind derzeit
vorklinische  Untersuchungen bei Tieren?
Konnen wir diesen Schritt-fur-Schritt-Ansatz in
der Entwicklung der Qualitdt von Medikamenten
auf diese technologische Entwicklung Uuber-
tragen? Wie weit ist diese Entwicklung bereits
gediehen? Beruht sie auf Ergebnissen von Tier-
versuchen oder sind fur diese neuen Techno-
logien Tierversuche gar nicht so wichtig wie fir
die Entwicklung von Medikamenten?

Sie erwahnten, dass einige beteiligte Unter-
nehmen abspringen. Die Industrie ist natirlich
nur dann interessiert, wenn man eine solide
Basis der Effizienz darlegen kann. Haben denn
Unternehmen wie General Electric oder
Siemens, die medizinische oder elektronische
Produkte entwickeln, wirklich kein Interesse an
diesem Bereich? Das kann ich kaum glauben.

Thomas Baldwin (Nuffield Council on
Bioethics)

[Ubers.] Ich kann etwas zur Tierforschung sagen.
Die meisten Techniken, die ich besprochen
habe, sind bei Affen zum Beispiel, bei Primaten
getestet worden. Zweifellos ist einiges an
Grundlagenforschung bereits an Ratten getestet
worden. Die Tiermodelle sind in diesem Bereich,
wo es um psychiatrische oder psychiatrisch
relevante Bedingungen geht, aber doch etwas
riskant. Was bedeutet es zum Beispiel fiir einen
Affen, sehr deprimiert zu sein? Ist es das
Gleiche wie fiur Menschen, deprimiert zu sein?
Man kann natirlich Modelle anstellen, aber es
ist begrenzt. Ich glaube, dass die Personen, die
in diesem Bereich arbeiten, akzeptieren, dass

es keinerlei Ersatz fur Versuche mit Menschen
gibt.

Jean-Claude Ameisen (CCNE)

[Ubers.] Wenn ich da etwas anfiigen darf: Tiefen-
hirnstimulation wurde an Menschen durch-
gefuhrt, denn es war eine Zufallsentdeckung, es
begann mit Menschen, so wie viele andere
medizinische Revolutionen auch.

Aber Primaten werden zum Beispiel seit Jahren
verwendet, wenn es darum geht, Prothesen mit
Hilfe von Gehirnstromen zu steuern. Die Durch-
fuhrbarkeit dieser Art von Therapien wurde an
Tieren getestet, aber wie Sie sagen:
Herauszufinden, ob es den Charakter oder
subjektive Geflihle veréndert, ist damit nicht
maoglich. Es hangt also davon ab, um was es
geht.

Was Investitionen anbelangt: Es mag vielleicht
keine Investitionen in die therapeutische An-
wendung geben, denn niemand weil3 genau,
wann das kommen wird. Aber es gibt enorme
Investitionen in Nanotechnologie und Computer,
das, was man ,die groRe Konvergenz“ nennt.
Das konzentriert sich nicht auf diese
therapeutischen Anwendungsgebiete, sondern
auf technische Bereiche, die mdoglicherweise
dort zur Anwendung kommen. Es gibt also
durchaus Investitionen vonseiten der Industrie,
aber sie konzentrieren sich nicht auf moégliche
medizinische oder
wendungen.

therapeutische An-

Eckhard Nagel (Deutscher Ethikrat)

[Ubers.] Ein Kommentar noch zu Siemens und
General Electric. Sie investieren eine Menge in
die bildgebenden Verfahren; darauf
konzentrieren sie sich und das machen sie wirk-
lich intensiv. In Deutschland gibt es eine Unter-
nehmensgruppe, die ihren Hauptsitz in
Gottingen hat und sich mit Behinderung be-
schaftigt. Sie haben ein ganzes Programm auf-
gelegt, darunter auch Neuroenhancement; sie
nennen es nicht so, aber sie beschéftigen sich
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mit einer Reihe von Stérungen und Be-
hinderungen. Es gibt also eine Reihe von Unter-
nehmen, die in diesen Bereich investieren.

Sie haben noch gefragt, ob TMS in Deutschland
von der Versicherung bezahlt wird. Ja, sie wird
bezahlt, denn der NHS, das britische Gesund-
heitssystem, hat es empfohlen, und es wird in
einigen Bereichen angeboten, zum Beispiel an
einigen Universitatskliniken. Das Problem bei
der Verteilung ist wahrscheinlich dasselbe wie
bei Ihnen in England. Wenn man es nicht be-
kommt, weil man in einem Gebiet lebt, wo TMS
nicht angeboten wird, dann erhdlt man die
Elektrokonvulsionstherapie, und diese hat viel
mehr Nebenwirkungen als TMS.

Wie Sie erwahnten, ist die Prioritdtensetzung
und Zuteilung von Behandlungen eine sehr
wichtige Frage; das erleben wir gerade in
Deutschland.

Schlusswort

Wolf-Michael Catenhusen (Deutscher
Ethikrat)

[Ubers.] Liebe Kollegen, jetzt ist der Zeitpunkt ge-
kommen, wo wir unsere Veranstaltung beenden.
Ich habe den Eindruck, es hat sich gelohnt, zu-
sammenzukommen und intensiv unsere An-
sichten, Arbeitsergebnisse und Plane auszu-
tauschen, die wir bei unseren jeweiligen
nationalen Ethikraten haben. Was die deutsche
Seite angeht, so werden wir grindlich Gber die
nachsten Projekte im kommenden Sommer
nachdenken. Schon im letzten Jahr wurde das
Thema Neuroimaging vorgeschlagen. Wir
werden also sehen, welche Bedeutung das
Thema bei der nédchsten Runde unserer Ent-
scheidungsfindung Uber neue Projekte be-
kommt.

Ich halte solche Zusammenkinfte fur aus-
gesprochen hilfreich und interessant, es ist sehr
gut, sich einmal personlich zu treffen. Einige von

uns kennen sich schon sehr lange und einige
haben sich vor einigen Wochen in Tunis auf
dem Weltgipfel der Nationalen Ethikkomitees
kennengelernt.

Ich danke Ihnen herzlich fur lhre Vortrage, die
Beitrage und fur die offene Kommunikation. Ich
mdchte auch unseren Mitarbeitern fiir die grof3-
artige Vorbereitung und Organisation des tri-
lateralen Treffens danken. Ich bin sicher, dass
wir uns im nachsten Jahr wieder zusammen-
finden kénnen. Vielen Dank fur Ihr Engagement
und ich hoffe, dass es lhnen hier in Berlin ge-
fallen hat. In meinen Dank mdchte ich natirlich
auch die Dolmetscher und ihre groR3artige Arbeit
einbeziehen.

Jean-Claude Ameisen (CCNE)

Ich méchte Thnen herzlich danken und unsere
Einladung aussprechen. Wir wiirden uns freuen,
wenn das néchste trilaterale Treffen vielleicht
Ende des nachsten Frihlings, Anfang Sommer
in Paris stattfinden konnte.

Jonathan Montgomery (Nuffield Council on
Bioethics)

Ich danke Ihnen allen fir die profunde Hirn-
stimulation auf dieser ausgesprochen
interessanten Veranstaltung und fur die Gast-
freundschatft.



