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>> IN EIGENER SACHE

Peter Dabrock neuer Vorsitzender
des Deutschen Ethikrates

Der Deutsche Ethikrat ist am 28. April in neuer Besetzung zu seiner konstituierenden Sitzung in Berlin zu-
sammengekommen. Zum Vorsitzenden wurde der Theologe und Ethiker Peter Dabrock gewiéhlt. Die Neuro-
wissenschaftlerin Katrin Amunts, der Psychologe und Gerontologe Andreas Kruse und die Medizinethikerin
Claudia Wiesemann sind seine Stellvertreter.

|| 14 der insgesamt 26 Mitglieder waren zuvor
von Bundestagsprasident Norbert Lammert
erstmals in den Ethikrat berufen worden; die
ibrigen 12 Ratsmitglieder hatten dem Rat
bereits in der vorangegangenen Amtszeit an-
gehort (siche Beilage dieses Infobriefes).

Bundestagsprisident Lammert brachte
in seiner Begriiflungsansprache seine Wert-
schatzung fiir die Arbeit des Ethikrates zum
Ausdruck und hob dabei insbesondere den
sorgfiltigen Blick des Rates auf die komple-
xen Zusammenhénge hervor, die sich im Be-
reich der Lebenswissenschaften ergeben.

Die Ratsmitglieder nutzten die Sitzung
fiir eine erste Diskussion iiber das zukiinftige
Arbeitsprogramm. In seiner ersten reguldren
Plenarsitzung im Mai beschloss der >

Der neu gewahlte Vorsitzende des
Deutschen Ethikrates, Prof. Dr.

Peter Dabrock (2. v.r.) und seine
Stellvertreter Prof. Dr. h. c. Andreas
Kruse (l.), Prof. Dr. Claudia Wiesemann
(2. v. I.) und Prof. Dr. Katrin Amunts (r.)
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Die neu berufenen Mitglieder des Deutschen Ethikrates mit Bundestagsprasident Prof. Dr. Norbert Lammert (12. v. r.)

Ethikrat, die Arbeit an der Stellungnahme
zum Thema Big Data und Gesundheit fortzu-
fithren, die er in seiner vorherigen Besetzung
bereits im Jahr 2015 begonnen hatte. Weiter-
hin wird der Ethikrat eine Stellungnahme zum
Thema Zwang im medizinischen und pflege-
rischen Kontext erarbeiten. Das Problem der
zunehmenden Antibiotika-Resistenz wird
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im Fokus der fiir den November geplanten
offentlichen Veranstaltung der Reihe Forum
Bioethik stehen. Das Thema Genom-Editie-
rung, das Gegenstand der Jahrestagung 2016
»Zugrift auf das menschliche Erbgut. Neue
Moglichkeiten und ihre ethische Beurtei-
lung® war, wird jedoch vorldufig nicht auf der
Agenda des Ethikrates stehen. (Fl) ||

INFO

>> BILDMATERIAL

Fotos dieser Sitzung kénnen unter
http://www.ethikrat.org/service/
bildmaterial/konstituierende-
sitzung-28-04-2016 abgerufen
werden.

Embryospende, Embryoadoption
und elterliche Verantwortung

In seiner am 22. Miérz 2016 veroffentlichten Stellungnahme empfiehlt der Deutsche Ethikrat
eine gesetzliche Regelung zur Spende und Adoption iiberzéhliger Embryonen.

|| Die Weitergabe sogenannter iiberzahli-
ger Embryonen zur Austragung und dau-
erhaften Ubernahme elterlicher Verant-
wortung durch Dritte wird mittlerweile
in einer Reihe von Staaten praktiziert,
spétestens seit 2013 auch in Deutschland.
Embryonen konnen iiberzihlig werden,
wenn sie fir die fortpflanzungsmedizi-
nische Behandlung des Paares, fiir das sie

erzeugt wurden, endgiiltig nicht mehr
verwendet werden.

Die Spende ungeplant iiberzédhliger
Embryonen ist in Deutschland in be-
stimmten Konstellationen nicht verboten,
aber bislang auch nicht geregelt. Eines der
Ziele des Embryonenschutzgesetzes von
1990 war es, tiberzdhlige Embryonen von
vornherein zu vermeiden. Aus dem Wort-

laut des Gesetzes wurde urspriinglich eine
strikte Dreierregel abgeleitet, nach der
innerhalb eines Zyklus nur maximal drei
Eizellen mit Sperma impréigniert und bis
zum Abschluss des Befruchtungsprozesses
weiterentwickelt werden.

Allerdings wird die Dreierregel seit eini-
gen Jahren in der Praxis erweitert ausgelegt.
Es werden iiber die Zahl drei hinaus so viele



imprégnierte Eizellen weiterkultiviert, wie
der Arzt meint, aufgrund seiner Prognose
einer moglichen Verlustquote zu benétigen,
um letztlich einen, zwei oder drei zur Uber-
tragung geeignete Embryonen zur Verfii-
gung zu haben. Damit steigt das Risiko der
Entstehung tiberzihliger Embryonen.

Die Spende solcher Embryonen kann
Personen, die keine genetisch eigenen Kin-
der zeugen konnen oder wollen, zu einem
Kind verhelfen und zumindest einigen

Embryospende,
Embryoadoption
und elterliche

Verantwortung

EMPFEHLUNGEN

1. Gesetzliche Festlegung der
Elternschaft

a) Abgabe und Ubernahme der Eltern-
rechte und -pflichten sollten gesetzlich
klar und jeweils dauerhaft geregelt
werden. Wenn beide Spenderelternteile
eingewilligt haben, einen Embryo fur den
Transfer auf eine andere Frau freizugeben,
damit das annehmende Paar die elterliche
Verantwortung auf Dauer ibernehmen
kann, sollte umgekehrt das Spenderpaar
im Falle des Embryotransfers dauerhaft
keine Elternrechte und -pflichten mehr
haben. Entsprechend sollte dem Empfan-
gerpaar mit dem Zeitpunkt des Emb-
ryotransfers die rechtliche Elternschaft
ubertragen werden.

b) Ist ein zur Spende vorgesehener Em-
bryo durch eine heterologe Samenspende
entstanden, sollte er nur dann fur eine
Embryospende infrage kommen, wenn der
Samenspender wirksam auf die Vaterrech-
te verzichtet hat.

iiberzéhligen Embryonen Lebenschancen
eroffnen. Mit einer Embryospende/Emb-
ryoadoption kénnen aber auch vielfalti-
ge Konflikte verbunden sein: etwa durch
die Vervielfiltigung von Elternrollen,
durch unterschiedliche Vorstellungen da-
riiber, wie das Kind aufwachsen soll, oder
durch das Recht des Kindes auf Kennt-
nis seiner Abstammung, das von grofler
Bedeutung fiir die Identititsentwicklung
des Kindes sein kann.

Deutscher Ethikrat Wj;’/

Embryospende, Embryoadoption
und elterliche Verantwortung

c) Eine Embryoadoption sollte in der
Regel nur dann erfolgen, wenn zwei
Elternteile die rechtliche Verantwortung
ubernehmen. Alleinstehende Frauen soll-
ten jedoch nicht von vornherein von einer
Embryoadoption ausgeschlossen werden.

d) Nach Auffassung der Mehrheit des
Deutschen Ethikrates sollte das Empfan-
gerpaar grundsatzlich entweder verheira-
tet oder in einer rechtlichen Partnerschaft
verbunden sein. Eine Minderheit halt eine
rechtliche Verbindung fur entbehrlich. Ei-
nige Mitglieder sind der Meinung, dass die
Embryoadoption nur verheirateten Paaren
offenstehen sollte.

e) Weitere gesetzliche Regelungen
sollten vornehmlich das Ziel verfolgen,

Infobrief ——

Vor diesem Hintergrund sieht der Deut-
sche Ethikrat es als erforderlich an, die Rah-
menbedingungen fiir die Embryospende/
Embryoadoption gesetzlich festzulegen,
da es um grundlegende Fragen der fami-
lidren Struktur geht, um die Zuteilung
von Lebens- und Entwicklungschancen von
Kindern sowie die Moglichkeit, elterliche
Verantwortung zu iibernehmen. (Sc) ||

die Stabilitat der neuen Verantwortungs-
beziehungen zu sichern. Dem dient der
Ausschluss von Anfechtungsmoglichkei-
ten der Spendereltern wie der Empfan-
gereltern. Auch das Kind sollte kein Recht
haben, die Elternschaft der Empfangerel-
tern anzufechten. Bei einer gesetzlichen
Festlegung der Elternrollen bedarf es kei-
nes Anfechtungsrechtes des Kindes mehr.

2. Embryospende/Embryoadoption als
staatlich geregeltes Verfahren

a) Es sollten nur tiberzahlige Embryo-
nen gespendet werden durfen, das heift
solche Embryonen, die fur die fortpflan-
zungsmedizinische Behandlung des Paa-
res, fur das sie erzeugt wurden, endgultig
nicht mehr verwendet werden kénnen.

b) Es ist die Einwilligung beider Eltern-
teile erforderlich, die in die urspringliche
In-vitro-Fertilisation eingewilligt haben.
Nach dem Tod eines Elternteils gentgt die
Einwilligung des noch lebenden Eltern-
teils, sofern der andere Elternteil nicht zu
Lebzeiten einer Embryospende widerspro-
chen hat.

¢) Aufklarung und Beratung sollten
sowohl bei den Spender- als auch bei den
Wunsch- bzw. Empfangereltern medizi-
nische, rechtliche und psychosoziale As-
pekte der Embryospende und Embryoad-
option umfassen. Das Recht des Kindes
auf Kenntnis der Abstammung ist dabei
ausdrucklich zu bertcksichtigen. >
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d) Die Zusammenarbeit des fortpflan-
zungsmedizinischen Zentrums mit einer
unabhéngigen psychosozialen Beratungs-
stelle sollte verpflichtend sein. Diese
Institutionen sollen die Spendereltern
sowie die Wunsch- bzw. Empfangereltern
beratend bei der Entscheidungsfindung,
bei der Durchftihrung und auch nach
der Geburt eines Kindes psychosozial
begleiten.

e) Ist der Embryo urspriinglich mittels
einer heterologen Samenspende gezeugt
worden, sollten die Wunscheltern dartber
aufgeklart werden.

f) Es sollten entsprechend den Wiin-
schen von sowohl Spender- als auch
Wunscheltern zwei Verfahren méglich sein:

i. Spender- und Wunscheltern lernen
einander personlich kennen (offenes
Verfahren),

ii. Spender- und Wunscheltern blei-
ben fureinander anonym.

g) Es sollte eine zentrale Einrichtung
wie etwa das Bundesamt fir Familie und
zivilgesellschaftliche Aufgaben damit
betraut werden, die Zuordnung von
Spender- und Wunscheltern nach aus-
gewiesenen Kriterien vorzunehmen und
zu dokumentieren. Die Kriterien sind am
Wohl des Kindes auszurichten. In diesem
Rahmen kann zunachst auch eine phano-
typische Passung berticksichtigt werden.
Es sollten angelehnt an die geltende
Adoptionspraxis Wuinsche der Spenderel-
tern bertcksichtigt werden konnen. Sollte
danach noch eine Priorisierung notwendig
sein, sollten unfruchtbare, kinderlose
Paare bevorzugt werden.

h)Die erwahnte Einrichtung sollte
auch die Zahl der zur Spende/Adoption
freigegebenen Embryonen, die Zahl der
Embryotransfers und der transferierten
Embryonen sowie die Zahl der Schwan-
gerschaften und Geburten dokumentie-
ren. Sie sollte dabei mit dem Deutschen
IVF-Register kooperieren.

i) Den Spendereltern sollte auf Antrag
Auskunft daruber erteilt werden, ob ein
Kind aus ihrer Spende hervorgegangen ist.

3. Recht des Kindes auf Kenntnis seiner
Abstammung

Das Recht des Kindes auf Kenntnis seiner
Abstammung ist zu gewahrleisten. Dies
sollte durch die folgenden organisato-
rischen und prozeduralen Regelungen
sichergestellt werden. Dartiber hinaus
sollten die Empfangereltern das Kind un-
ter Berticksichtigung seines Wohls frithzei-
tig und altersgemaR informieren, dass es
aus einer Embryospende/Embryoadoption
hervorgegangen ist.

a) Jeder muss ab Vollendung des 16.
Lebensjahres das Recht haben, bei der
zentralen Dokumentationsstelle (siehe
2g) Auskunft zu erhalten, ob und welche
Informationen zu seiner genetischen Her-
kunft vorhanden sind. Eine Begriindung
ist dafur nicht erforderlich. Das Recht
erstreckt sich sowohl auf die Kenntnis der
genetischen Mutter als auch des gene-
tischen Vaters und besteht unabhangig
von einer Anfechtung der Vaterschaft.
Vor Vollendung des 16. Lebensjahres ist
die Auskunft auf Antrag dem gesetzlichen
Vertreter mitzuteilen, wenn dies dem
Wohl des betroffenen Kindes dient. Im
Zweifelsfall sollte das Familiengericht
entscheiden.

b) Ein Auskunftsrecht sollte auch
beztglich der Existenz genetischer
Geschwister bestehen, sofern diese der
Dokumentationsstelle bekannt sind.

c) Jede Einrichtung, die eine fortpflan-
zungsmedizinische Behandlung unter Ver-
wendung einer Embryospende vornimmt,
sollte verpflichtet werden, der zentralen
Dokumentationsstelle die Identitat der
Personen, von denen die Keimzellen fur
die Zeugung des gespendeten Embryos
stammen, und der Empfangereltern
mit allen fur ihre spatere Identifikation
erforderlichen Angaben sowie nach der
Geburt die Geburtsurkunde des aus der
Embryospende hervorgegangenen Kindes
zu Ubermitteln.

d) Die Eltern des nach Embryoadoption
geborenen Kindes mussen der Einrich-
tung, die die fortpflanzungsmedizinische

Behandlung vorgenommen hat, die Ge-
burtsurkunde des Kindes tbermitteln.

e) Der Gesetzgeber sollte durch sank-
tionsbewehrte Vorschriften sicherstellen,
dass das Recht auf Kenntnis der Abstam-
mung durch einen im Ausland durchge-
fuhrten Embryotransfer nicht vereitelt wird.

f) Die Spender- sowie die Empfanger-
paare sollten vor der Spende bzw. vor der
Ubertragung tber die Ubermittlung ihrer
Daten an die zentrale Dokumentations-
stelle, die Speicherung der Daten und das
Recht des Kindes und seines gesetzlichen
Vertreters auf Einsicht in diese Daten
aufgeklart werden.

g) Die Dauer der Aufbewahrung sollte
wie in § 5 des Personenstandsgesetzes auf
110 Jahre festgesetzt werden.

h) Ein nach Embryoadoption geborenes
Kind sollte einen Anspruch gegen die do-
kumentierten Spendereltern auf Einwilli-
gung in eine genetische Untersuchung zur
Klarung der Abstammung haben, sofern
begrindete Zweifel bestehen.

i) Die Verschwiegenheits- und Daten-
schutzverpflichtungen der Gewebeein-
richtungen sollten klar geregelt werden.

4. Dreierregel

Die sogenannte Dreierregel sollte ge-
setzlich klargestellt werden. 14 Mitglieder
des Deutschen Ethikrates empfehlen

eine Klarstellung im Sinne der strikten
Auslegung, 12 Ratsmitglieder im Sinne der
erweiterten Auslegung.

% QUELLE

Die Stellungnahme ist online
abrufbar unter
http://www.ethikrat.org
/publikationen/stellungnahmen/
stellungnahme-embryospende-
embryoadoption-und-elterliche-
verantwortung
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Patientenwohl als ethischer
Mafldstab fiir das Krankenhaus

Mit seiner am 5. April 2016 verdffentlichten Stellungnahme legt der Deutsche Ethikrat Empfehlungen
tiir eine am Patientenwohl orientierte Ausgestaltung der Krankenhausversorgung vor.

|| Die Krankenhausversorgung ist seit Jahr-
zehnten Gegenstand kontroverser politischer
Debatten. Diese entziinden sich etwa an der
allgemeinen Kostenentwicklung im Gesund-
heitswesen, an Innovationen in der Medizin,
an veranderten Erwartungshaltungen der Pa-
tienten und an der demografischen Entwick-
lung. Der Deutsche Ethikrat hatte sich bereits
2014 mit einer Offentlichen Veranstaltung
in Dresden zum Thema ,,Vom Krankenhaus
zum kranken Haus? Klinikalltag zwischen
ethischem Anspruch und Kostendruck® mit
den Fragestellungen befasst, die er nun in
einer Stellungnahme aufgegriffen hat. Darin
analysiert er die ethischen Probleme, die sich
auf der Ebene des Krankenhauses insbeson-
dere aus den von der Politik vorgegebenen
finanziellen Rahmenbedingungen ergeben.
Auch wenn mit der Fokussierung auf den
stationdren Sektor nur ein Ausschnitt eines
viel breiteren Themas niher betrachtet wird,
sieht der Ethikrat doch gute Griinde, sich
auf den Krankenhaussektor zu beschranken.
Zum einen kann das Krankenhaus als para-
digmatisch fiir qualitative Entwicklungen
im Gesundheitssystem insgesamt angesehen
werden. Zum anderen halt es der Ethikrat fiir
angemessen, einen Bereich gesondert in den
Blick zu nehmen, der angesichts steigender
Behandlungen in den letzten Jahren eine im-
mer grofiere Bedeutung erlangt hat und mit
rund 68 Milliarden Euro den grofiten Ausga-
benblock innerhalb der Aufwendungen der
gesetzlichen Krankenversicherung darstellt.

Zwei wesentliche und fiir den Ethikrat rele-
vante Charakteristika der Krankenhaussitu-
ation lassen sich identifizieren: Zum einen
sind Patienten im Krankenhaus, anders als
Patienten in der ambulanten Versorgung,
durch den Wechsel der Lebenssituation und
den voriibergehenden Verlust der vertrauten
héuslichen Lebenswelt zusitzlichen psychi-

schen Belastungen und Einschrankungen in
ihrer personlichen Entfaltungsfreiheit ausge-
setzt. Zum anderen treffen im Krankenhaus
verschiedene Akteure mit unterschiedlichen
Interessen an einem Ort aufeinander. Daraus
ergibt sich ein hoher Bedarf an Kommuni-
kations-, Organisations- und Koordinati-
onskompetenz. Diese Faktoren zusammen-
genommen ergeben den Hintergrund der
Entscheidung, aus dem breiten Themenge-
biet des Gesundheitswesens die stationi-
re Versorgung fiir eine Stellungnahme des
Ethikrates herauszugreifen.

Der zunehmende 6konomische Druck
im Gesundheitssystem fithrt zu problemati-
schen Entwicklungen in der Krankenhaus-
medizin. Dazu gehdren zum Beispiel Men-
genausweitungen oder Reduzierungen von
Behandlungsleistungen, die Konzentration
auf besonders gewinnbringende Behand-
lungsverfahren zulasten anderer notwendi-
ger Behandlungsangebote sowie schwierige
Arbeitsbedingungen fiir das im Krankenhaus
tatige Personal. Das wirft zunehmend Fragen
nach dem leitenden normativen Maf3stab der
Krankenhausversorgung auf.

Als maf3gebliches ethisches Leitprinzip stellt
der Deutsche Ethikrat das Patientenwohl in
den Mittelpunkt seiner Stellungnahme. Nun
konnte man meinen, die Ausrichtung der
Krankenhausversorgung primér am Patien-
tenwohl sei selbstverstandlich, ist doch der
Patient mit seiner Gesundheit der Zielpunkt
arztlichen, pflegerischen und therapeuti-
schen Handelns. Allerdings zeigen die Ana-
lysen der gegenwirtigen Situation, dass das
Patientenwohl keineswegs konkurrenzlos im
Zentrum der stationdren Versorgung steht.
Dariiber hinaus ist der Begriff des Patienten-
wohls nicht eindeutig bestimmt. Es gehort
mehr dazu als nur die nach medizinischen
Maf3stiben beurteilte korperliche und see-
lische Situation des Patienten. Das Patien-

tenwohl umfasst nicht nur medizinische Pa-
rameter und den Zugang zu einer Leistung
(objektivierbare Dimension), sondern auch
Faktoren wie die Behandlungszufriedenheit
oder die Beriicksichtigung persénlicher Pra-
ferenzen (subjektive Dimension) sowie Fra-
gen der wechselseitigen Anerkennung, des
Respekts und der Achtsamkeit (intersubjekti-
ve Dimension). All diese Faktoren stehen oft
in einem Spannungsverhéltnis zueinander.

Das Patientenwohl lisst sich, so fithrt der
Ethikrat in seiner Stellungnahme aus, durch
drei Kriterien operationalisieren: die selbst-
bestimmungsermoglichende  Sorge  fiir
den Patienten, die gute Behandlungsqua-
litit sowie die Zugangs- und Verteilungs-
gerechtigkeit.

Ausgangspunkt der selbstbestimmungs-
ermoglichenden Sorge ist es, den Patienten
als Person zu achten und zu respektieren.
Als Person hat der Patient, eingebettet in sei-
ne Geschichte, eigene Vorstellungen, Werte,
Wiinsche und Interessen und ist Tréger von
Rechten. Selbstbestimmungsermoglichende
Sorge schlief3t an das Adharenz-Konzept und
das Modell der partizipativen Entscheidungs-
findung in der Arzt-Patient- bzw. Pflegende-
Patient- und Therapeut-Patient-Beziehung
an. Damit hat die selbstbestimmungsermaog-
lichende Sorge eine gelingende Kommunika-
tion zur Voraussetzung, die in Inhalt, Art und
beziiglich der Rahmenbedingungen auf den
Patienten zugeschnitten sein muss und insbe-
sondere in einem Konzept der informierten
und selbstbestimmten Einwilligung des Pati-
enten ihr Ziel findet.

Die Behandlungsqualitit umfasst objek-
tive wie subjektive Elemente. Die objektiven
Faktoren beziehen sich auf Moglichkeiten
und Maf3gaben der medizinischen Wissen-
schaften, die subjektiven Faktoren auf die
Zufriedenheit der Patienten mit der Behand-
lung. Qualititsmessung und Qualitdts- >
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patientenwohl als ethischer
MaRstab fiir das Krankenhaus

sicherung orientieren sich an dem Modell
der Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitat.
In einer qualitativ hochwertigen und patien-
tengerechten Behandlung findet die Behand-
lungsqualitdt ihren Ausdruck insbesondere
auch in der verantwortungsvoll gestellten, auf
den individuellen Patienten bezogenen medi-
zinischen Indikation.

Gerechtigkeit im Sinne eines gleichen
Zugangs zu Krankenhausleistungen und
ihrer gerechten Verteilung umfasst sowohl
das Gebot der statusindifferenten Gleichbe-
handlung als auch das Gebot des fairen und
jeweils individuell angemessenen Einsatzes
von Ressourcen. Aufgrund der gegebenen
Knappheit der Ressourcen meint Gerech-
tigkeit aber auch den effektiven (d.h. wirk-
samen) und effizienten (d.h. sparsamen)
Einsatz der zur Verfiigung stehenden Mittel.
Ineffiziente und uneffektive Ressourcenallo-
kation erzeugt Ungerechtigkeit und ist daher
nicht nur aus 6konomischen, sondern auch
aus ethischen Griinden zu vermeiden. Die
Forderung nach einem ressourcenreflexiven
Handeln im Krankenhaus darf allerdings
nicht zu einer 6konomischen Uberformung
arztlichen wie pflegerischen und therapeuti-
schen Handelns fithren.

Mit Blick auf diese drei Kriterien ergeben
sich unter den Bedingungen eines pauscha-
lierenden Entgeltsystems (diagnosis related
groups, DRGs) fiir das Krankenhaus unter-
schiedliche Konfliktfelder. Diese betreffen

vor allem die infrage gestellten Mdglichkei-
ten einer angemessenen Kommunikation in
der Arzt-Patient-, Pflegende-Patient- und
Therapeut-Patient-Beziehung sowie die zu-
nehmende Schwierigkeit fiir die im Kranken-
haus Titigen, ihre berufsethischen Pflichten
umzusetzen. Zudem erweist es sich als zu-
nehmend problematisch, fiir Patientengrup-
pen mit besonderen Bedarfen einen gleichen
Zugang zu Krankenhausleistungen und eine
gerechte Verteilung der Ressourcen sicher-
zustellen. Dies betrifft vor allem Kinder und
Jugendliche, Patienten in hohem Lebensalter,
Patienten mit geriatrietypischen Erkrankun-
gen, mit Demenz, mit Behinderung und Pati-
enten mit Migrationshintergrund.

Empfehlungen

Der Deutsche Ethikrat legt vor diesem Hin-
tergrund 29 Empfehlungen zur Verankerung
und Gewihrleistung der Patientenwohlorien-
tierung in der Krankenhausversorgung vor.

Zunichst empfiehlt der Ethikrat, eine
bessere Kommunikation im Krankenhaus
sicherzustellen. Dazu gehort die Forderung
der kommunikativen und interkulturellen
Kompetenz aller im Krankenhaus Titigen.
Diesbeztiglich sollten Aus-, Fort- und Wei-
terbildungsangebote entwickelt werden. Zu-
dem sollte der zeitliche und organisatorische
Aufwand bei den Vorgaben fiir die Vergiitung
innerhalb des DRG-Systems beriicksichtigt
werden. Dies betrifft sowohl die Kommuni-
kation mit Patienten als auch die interprofes-
sionelle Kommunikation.

Um die Leitungsqualifikation zu sichern
und zu verbessern, sollten bei der Besetzung
von arztlichen und pflegerischen Leitungs-
positionen im Krankenhaus zukiinftig nicht
nur die jeweilige berufliche Kernkompetenz,
sondern auch qualifizierte Kenntnisse in
Okonomie, Ethik, Management und Recht
mafigeblich sein. In dhnlicher Weise sollten
leitende Krankenhausmanager neben ihrer
okonomischen Fachkompetenz auch iiber
grundstindige Kenntnisse in Medizin und
Pflege verfiigen. Hierfiir miissen entspre-
chende Fortbildungsangebote, die auch den
Erwerb von Praxiserfahrung beinhalten, ent-
wickelt bzw. weiterentwickelt werden.

Des Weiteren sollte die Situation der
Pflege im Krankenhaus nachhaltig verbessert
werden. Unter anderem sollten Pflegeperso-
nalschliissel in Abhdngigkeit von Stations-
und Bereichsgroflen fiir Krankenhduser
entwickelt und die Voraussetzungen fiir eine
personale Kontinuitdt in der Pflege der Pa-
tienten geschaffen werden. Dariiber hinaus

empfiehlt der Ethikrat, Mindestquoten fiir
vollexaminierte Pflegekrifte festzulegen und
regelméflig zu iiberprifen. Um dem derzei-
tigen Mangel an examinierten Pflegekriften
entgegenzuwirken, sollten neue Qualifizie-
rungsmodelle entwickelt und geférdert wer-
den, mit denen zum Beispiel Arzthelferinnen
und Arzthelfer berufsbegleitend zu Pflege-
kraften weitergebildet werden kénnen.

Zur Weiterentwicklung des DRG-Sys-
tems empfiehlt der Ethikrat, Fehlanreizen
entgegenzuwirken, die dem Patientenwohl
entgegenstehen, z. B. indem sie eine vorzei-
tige oder verzogerte Entlassung oder Verle-
gung eines Patienten nahelegen. So sollte bei
multimorbiden Patienten die Abrechnung
von zwei und mehr DRGs fiir einen Kran-
kenhausaufenthalt ermoglicht werden. Fiir
Patienten im hohen Lebensalter, Patienten
mit seltenen Erkrankungen oder Patienten
mit besonderen Verhaltensauffilligkeiten
sollten neue Vereinbarungsmoglichkeiten fiir
Zusatzentgelte geschaffen werden. Zur Ver-
meidung unnétiger Eingriffe und Prozeduren
sollten Vergiitungsmodelle entwickelt und
gepriift werden, in denen auch die begriinde-
te Unterlassung etwaiger Mafinahmen ihren
Niederschlag findet. Beispielsweise konnte
fiir bestimmte Diagnosebereiche eine Proze-
dur ,,Beobachtung® neu eingefiihrt werden,
die eine eigene Entgeltbewertung erhilt, um
die irztliche Entscheidung zum beobach-
tenden Zuwarten von einer dkonomischen
Sanktionierung zu entheben. Zu binden wiére
die Einlosung einer solchen DRG jeweils an
eine besondere medizinische Begriindung,
eine Beobachtung des Patienten durch wie-
derholte Untersuchung sowie das ausfiihrli-
che Gesprich mit dem Patienten.

Zum Ausbau qualititssichernder Struk-
turen sollte ein Programm des Bundes die
Einrichtung multidisziplindrer Zentren for-
dern, die sich an bestimmten Krankheitsbil-
dern orientieren.

Die Dokumentationspflichten sollten
vereinfacht werden, um mehr Zeit fiir die
Patientenversorgung zu gewinnen. Hierzu
sollten unter anderem Modelle mit digita-
ler Unterstiitzung entwickelt und erprobt
werden. In diesem Zusammenhang sollten
Maflnahmen verstiarkt werden, die darauf
abzielen, eine vereinheitlichte Dokumenta-
tion und Qualititssicherung im stationédren
und ambulanten Bereich einzufithren, um
die Ablaufe im Krankenhaus effektiver und
effizienter zu gestalten, die Kooperation
zwischen beiden Sektoren zu vereinfachen
und Doppeluntersuchungen auf solche Fille



zu reduzieren, bei denen eine strenge me-
dizinische Indikation fiir eine erneute Dia-
gnose besteht.

Zur besseren Krankenhausversorgung
fir Patientengruppen mit besonderen Be-
darfen empfiehlt der Ethikrat unter ande-
rem, kinderspezifische DRGs einzufithren
bzw. die Kindermedizin vom DRG-Abrech-
nungssystem zu entkoppeln. Fiir Menschen
mit Behinderung sollten im Sinne der UN-
Behindertenrechtskonvention Krankenhau-
ser barrierefrei gestaltet und Bedingungen
geschaffen werden, die ihren besonderen Be-
langen gerecht werden. Auflerdem sollte al-
len Menschen mit Behinderung der Zugang
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zur Leistung zusitzlicher Assistenzpflege im
Krankenhaus erméglicht werden. Fiir Patien-
ten mit Demenz sollten demenzsensible Ver-
sorgungsstrukturen gefordert werden.

Dariiber hinaus schligt der Deutsche
Ethikrat vor, transparente Kriterien fiir eine
primdr am Patientenwohl ausgerichtete
Krankenhausplanung zu entwickeln. Auch
wird empfohlen, bundeseinheitliche Stan-
dards fir die Krankenhausplanung einzu-
filhren und die Schnittstellenproblematik
zwischen stationdrem und ambulantem Sek-
tor erneut unter dem besonderen Aspekt des
Patientenwohls systematisch zu analysieren
und zu evaluieren. (Be) ||

Infobrief ——

» QUELLE

Die Stellungnahme ist online
abrufbar unter
http://www.ethikrat.org/publikati-
onen/stellungnahmen/patienten-
wohl-als-ethischer-massstab-fuer-
das-krankenhaus

Globale Gesundheit, Globale Ethik,
Globale Gerechtigkeit

Der Deutsche Ethikrat war Gastgeber des 11. Global Summit der Nationalen Ethik-/Bioethikkomitees,
zu dem am 17. und 18. Mérz 2016 rund 200 Teilnehmer aus tiber 80 Léndern in Berlin zusammen-

gekommen waren.

|| Bundesprisident Joachim Gauck hob in
seiner Eroffnungsansprache hervor, wie
wichtig es sei, ,die internationale Debat-
te dariiber zu verstarken, wie die ethische
Fundierung mit der Globalisierung Schritt
halten kann Bioethische Fragen seien Fra-
gen nach unserem Selbstverstindnis, und
eine Verstandigung auf gemeinsame bio-
ethische Regeln gelinge nur durch intensi-
ven Austausch im grenziiberschreitenden
Diskurs, sagte Gauck. ,Es geht um Chan-
cen und Risiken moderner Forschung, die
zunehmend nach internationalen Antwor-
ten verlangen - auch weil sich Wissen-
schaft und Forschung grenziiberschreitend
schnell weiter verflechten.“

Der Weltgipfel der nationalen Ethikra-
te ist das fiir den Dialog und Austausch zu
bioethischen und lebenswissenschaftlichen
Fragen einzige internationale Treffen nati-
onaler Ethik- und Bioethik-Gremien. Seit
1996 treffen sich alle zwei Jahre Vertreter
der nationalen Ethikkomitees und Bio-

ethikkomitees sowie internationaler Or-
ganisationen wie der Weltgesundheitsor-
ganisation (WHO), der UNESCO und des
Europarates, um ethische Probleme globa-
ler Dimension aufzuzeigen, ein Forum fiir
den Meinungsaustausch zu schaffen und
die Diskussion iiber Fragen des Gesund-
heitswesens und Forschungsaktivititen auf
internationaler und regionaler Ebene zu
ermdglichen. Schwerpunktthemen des vom
Deutschen Ethikrat in Berlin ausgerichte-
ten 11. Global Summit waren neue Tech-
nologien (Big Data und Genome-Editing),
Epidemien und globale Solidaritdt, ethi-
scher Pluralismus, Biopolitik und Biorecht
sowie die Verbesserung gesellschaftlicher
Bewusstseinsbildung in bioethischen Fra-
gestellungen.

Christiane Woopen, die Vorsitzende
des Deutschen Ethikrates der zuriicklie-
genden Amtsperiode und Présidentin des
11. Global Summit, betonte in ihrer Ein-
fithrungsrede, dass nationale Ethik- und

Bioethik-Gremien auf beispielhafte Weise
einen Raum bieten ,fiir eine unabhangige
interdisziplindre Debatte, die sich an mo-
ralischen Werten und ethischen Prinzipien
orientiert, und dabei ,,einen moralischen
Pluralismus im Rahmen der universellen
Geltung ethischer Prinzipien® verfolgen.
Auch Marie-Paule Kieny, die stellvertreten-
de Generaldirektorin der WHO, und Tho-
mas Rachel, Parlamentarischer Staatssekre-
tdr im Bundesministerium fiir Bildung und
Forschung (BMBF), wiirdigten den interna-
tionalen und interdisziplindren Austausch.

Globale Regeln fiir neue
Technologien?

Im Vorfeld der Konferenz hatten Exper-
ten Hintergrundpapiere als Grundlage der
gemeinsamen Diskussion erarbeitet. Rinie
van Est vom niederlandischen Rathenau In-
stitut erdffnete die Debatte mit der Prasen-
tation der Ergebnisse des von ihm und sei-
nen Koautoren erarbeiteten Papiers >
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zu neuen Technologien in den Bereichen
Gentechnik und Digitale Gesellschaft. Un-
ter der provokanten Schlagzeile ,Regeln
fir den digitalen Menschenpark® sprach
van Est iiber zwei paradigmatische Ansit-
ze zum - wie er es polemisch ausdriickte
- ,Zuchten und Ziéhmen von Menschen®
Er meinte damit die neuen Methoden zur
Genom-Editierung und sogenannte per-
suasive Technologien, die mithilfe von Big
Data und smarten Gerdten zunehmend
unseren Alltag bestimmen. Die zentrale
Frage sei, inwieweit die impliziten sozialen
und moralischen Regeln, die solche neuen
Technologien mit sich bréachten, explizit
gemacht und verdndert werden konnten,
sagte van Est. Man miisse offen iiber die
beschleunigenden und bremsenden Fakto-
ren sprechen, die Einfluss auf die Entwick-
lung und Verbreitung dieser Technologien
haben, und zwischen diesen Faktoren eine
gute Balance finden.

Als Beschleuniger fiir die Entwicklung
neuer Gentechnikmethoden nannte van
Est unter anderem die Forschungs- und
Fortpflanzungsfreiheit sowie wirtschaftli-
che Faktoren; als Bremsen Sicherheitsrisi-

Lo

11th Global Summit

of National Ethics / Bioethics Committees

ken, Zuriickhaltung beim Zugriff auf das
menschliche Genom und die Rechte kiinfti-
ger Kinder auf eine offene Zukunft. Bei Big
Data wiederum seien attraktive Moglich-
keiten fiir mehr Nutzerkomfort und -mit-
wirkung, wirtschaftliche Entwicklung und
die offentliche Sicherheit gegen Bedenken
in den Bereichen Datenschutz, Freiheit und
Fairness abzuwégen.

Ehsan Shamsi Gooshki vom iranischen
Ethikkomitee fiir Bioethische Forschung
pladierte in seiner Co-Prisentation dafiir,
internationale Richtlinien fiir derartige
Technologien zu entwickeln. Solche Richt-
linien, die von internationalen Organisa-
tionen wie der WHO oder der UNESCO
initiiert werden konnten, seien eine wich-
tige Hilfe bei der internationalen Harmoni-
sierung der bioethischen Begleitung neuer
Entwicklungen und konnten auch auf na-
tionaler Ebene als wertvolle Hilfen bei der
Ausbildung eigener Programme genutzt
werden. Der zweite Co-Referent, Barry
Smith aus Neuseeland, riickte die besonde-
ren Herausforderungen in den Mittelpunkt,
die sich ergeben, wenn man bei bioethi-
schen Debatten soziale und kulturelle Di-

Bundesprdasident Joachim Gauck und die damalige Vorsitzende des Deutschen Ethikrates,
Prof. Dr. Christiane Woopen, wiahrend der BegriiBung zur Er6ffnung des Global Summit

versitit angemessen beriicksichtigen will,
und illustrierte dies mit den Beispielen der
Beteiligung indigener Bevolkerungsgrup-
pen in Australien und Neuseeland.

In der anschlieflenden Diskussion mit
den Delegierten ging es vor allem um die
Frage, wo den neuen Technologien Gren-
zen gesetzt werden sollten. Die Antwort
darauf - hier waren sich die Diskutanten
einig — konne nur dynamisch sein, da sich
mit der wissenschaftlich-technischen, ge-
sellschaftlichen und auch 6konomischen
Entwicklung auch die Einschdtzung verin-
dere, was akzeptabel sei. Auf solche Verdn-
derungen miisse man vorbereitet sein und
den Diskurs lebendig halten, so die Ten-
denz der Diskussion.

Epidemien wirksam bekdampfen

Epidemien und grenziibergreifende Krank-
heiten standen im Mittelpunkt der zweiten
Beitragsrunde. Aissatou Touré vom Pasteur-
Institut in Dakar, Senegal, stellte zunachst
die neuen ethischen Richtlinien der WHO
fir den Umgang mit Epidemien vor, die
auch in Reaktion auf die Ebola-Krise ent-
standen sind. ,Von Ebola haben wir gelernt,
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Der Deutsche Ethikrat stellt sich vor

Seit dem 28. April 2016 ist der Deutsche Ethikrat in neuer Zusammensetzung und mit neu gewéhltem
Vorstand tdtig. Auf den folgenden Seiten werden die Mitglieder vorgestellt.

Vorsitzender

Deutscher Ethikrat

Prof. Dr. theol. Peter Dabrock

Die Mitglieder des Deutschen Ethikrates
wahrend der konstituierenden
Sitzung am 28. April 2016 in Berlin

Stellvertretende Vorsitzende
Prof. Dr. med. Katrin Amunts

Stellvertretender Vorsitzender
Prof. Dr. phil. Dr. h. c. Dipl.-Psych. Andreas Kruse

» Die technologi-
sche Entwicklung an
der Schnittstelle von
Neurowissenschaf-
ten, Medizin und Big
Data ist besonders
dynamisch und
erfordert ein neues
Nachdenken tber
ganz fundamentale
Fragen wie Selbstbe-
stimmung, Freiheit und Privatsphare. Diese
stehen in einem Spannungsfeld mit den neuen
Méglichkeiten zur Diagnostik und Vorhersage
von Erkrankungen und arztlichem Handeln,
die sich beispielsweise durch den Einsatz von
Verfahren des Deep Learning an groRen
Datensatzen ergeben. Hier sehe ich konkrete
Ansatzpunkte fur meine Arbeit im Deutschen
Ethikrat.€C

» In die Diskussio-
nen des Deutschen
Ethikrates mochte
ich die Krafte und
Starken des hohen
Alters - und deren
Bedeutung fur
unsere Gesellschaft
und Kultur - wie
auch die Verletzlich-

- keit im hohen Alter
- und daraus folgende Anforderungen an die
Umwelt- und Versorgungsgestaltung - ein-
bringen. Dabei gilt mein Augenmerk auch der
Versorgung demenzkranker und sterbender
Menschen. Mir liegt zudem daran, dass der
Deutsche Ethikrat unsere Bevolkerung dafur
sensibilisiert, wie wichtig es ist, sich fur das
Gemeinwohl zu engagieren, sich fir die
Demokratie einzusetzen (res publica suprema
lex). Denn auch damit werden Bedingungen
fur den in Freiheit geftihrten ethischen
Diskurs geschaffen.€€

M Im Ethikrat geht es fiir mich darum, mit den anderen Ratsmitgliedern und der Offentlichkeit nach verantwortli-
chen und nachvollziehbaren Orientierungen zu suchen fiir die moralischen und politischen Herausforderungen, die
die Wissenschaften, vor allem die Lebenswissenschaften, bereithalten. Ich hoffe, dass es uns dabei gelingt, Pluralitat
zu achten, Nachdenklichkeit zu erzeugen und gleichzeitig auf der Grundlage der Verfassung gemeinsam Standards
fur Empfehlungen und Stellungnahmen zu entwickeln und offentliche Debatten anzuregen. All das ware ein Beitrag
zum Wohl unseres Gemeinwesens.€

Stellvertretende Vorsitzende
Prof. Dr. med. Claudia Wiesemann

» Gute ethische
Lésungen entstehen
im fairen und kon-
struktiven Streit tber
fundamentale Werte
und Uberzeugungen,
in einem herrschafts-
: freien Diskurs, in
“« dem moglichst viele
} ‘. 4 Betroffene zu Wort
SRS ommen. Ich setze
mich fur undogmatische und lebensnahe
Losungen von Konflikten ein und werde dabei
die Forderung guter menschlicher Beziehun-
gen in den Mittelpunkt stellen.€€




Constanze Angerer

» Meine Aufgabe im
Deutschen Ethikrat
sehe ich darin, meine
Erfahrungen aus der
gerichtlichen Praxis
und aus meiner
ministeriellen
Tatigkeit in einem
Gesetzgebungsrefe-
rat in die Diskussion
4 aktueller Fragen im
Bereich der Lebenswissenschaften und bei
den Empfehlungen fur gesetzgeberisches
Handeln einzubringen.€C

Prof. Dr. iur. Steffen Augsberg

» Juristen sind,
allgemein
gesprochen,
Demokratie-Konkre-
tisierer, weil die im
demokratischen
Verfahren
gefundenen
Losungen in
Rechtsform
gegossen, auf ihre
Ubereinstimmung mit tibergeordneten
Normen hin Uberpruft und in speziellen
Verfahren angewandt werden missen. Das
durften auch fur unsere Debatten im Ethikrat
ausgesprochen nutzliche Qualitaten sein:
Gerade die Offentlich-Rechtler sind nicht nur
mit den relevanten (verfassungs-)rechtlichen
Rahmenbedingungen besonders vertraut,
sondern kdnnen zudem gewichtige
Argumente beisteuern, wenn es um
prozedurale Aspekte und um systemkonforme
Umsetzungsvorschlage geht.€€

Prof. Dr. theol. Franz-Josef Bormann

» Die grofRen
moralischen
Leitbegriffe wie
,Menschenwirde",
L2Autonomie®,
,Gerechtigkeit",
,Handlungsfahigkeit"
und ,Fursorge”
bedurfen angesichts
‘ rasanter technologi-
scher Entwicklungen
und neuer sozialer Herausforderungen der
bestandigen Reflexion und Beachtung, wozu
auch das Orientierungswissen der groen
Religionen einen wichtigen Beitrag leisten
kann. Vor allem weitreichende Entscheidun-
gen zum Umgang mit dem Anfang und Ende
des menschlichen Lebens sind hier von
besonderer Brisanz. Dem Deutschen Ethikrat
kommt in diesem Zusammenhang insofern

eine besondere Bedeutung zu, als die
interdisziplinar erarbeiteten Empfehlungen
einerseits den Gesetzgeber beraten und
andererseits einen differenzierenden Beitrag
zur gesamtgesellschaftlichen Diskussion
leisten sollen.€€

Prof. Dr. med. Alena M. Buyx

» Der Deutsche
Ethikrat diskutiert
und analysiert die
wichtigen ethischen
Fragen unserer Zeit
in all ihrer Komplexi-
tat und entwickelt
praxisorientierte
Handlungsempfeh-
lungen fur Politik und
Gesellschaft. Als
Medizinethikerin beschaftige ich mich mit
verschiedenen Aspekten dieser Fragen in
meiner taglichen Arbeit an der Universitat
Kiel; andere wiederum sind auch fir mich neu.
Sachorientierte, rationale ethische Orientie-
rung ist wichtiger denn je. Ich freue mich
daher tber die Gelegenheit, gemeinsam mit
den anderen Ratsmitgliedern aktuelle ethische
Probleme zu erértern und Losungen zu
uberlegen und dadurch dem Rat zu helfen,
seine wichtige Funktion in Deutschland
auszuliben.€€

Prof. em. Dr. iur. Dr. h. c.
Dagmar Coester-Waltjen

M Als Rechtswissen-
schaftlerin mochte
ich dazu beitragen,
die anstehenden
gesellschaftlichen
Probleme auf der
Grundlage unserer
freiheitlichen
verfassungsrechtli-
chen Ordnung zu
diskutieren und
Losungen zu finden, die fur die Gesellschaft
insgesamt, insbesondere aber fur betroffenen
Menschen hilfreich sind.€€

Dr. med. Christiane Fischer

» Der hochstmogli-
che Gesundheitszu-
stand ist ein
Menschenrecht. Dies
ist die ethische
Grundlage fur meine
Arbeit im Deutschen
Ethikrat. Das
Menschenrecht auf

| den hochstmogli-

¥ chen Gesundheitszu-
stand schlieft den Zugang zu unentbehrlichen

Medikamenten, Gesundheitsdiensten und
Forschungsergebnissen fur alle Menschen
weltweit ein.

Mein Engagement gegen Interessenkonflikte
und Korruption im Gesundheitswesen, fur
Ethik im Krankenhaus oder die Diskussion um
Zwangsbehandlungen in der Psychiatrie sind
davon geleitet.€€

Prof. Dr. phil. habil. Dr. phil. h. c. lic. phil.
Carl Friedrich Gethmann

» Die Pluralitat von
faktisch verbindli-
chen Moralen fuhrt
im Rahmen der
wissenschaftlich-
technischen Kultur
moderner Gesell-
schaften nicht selten
zu moralischen
Dissonanzen, die sich
durch die - vor allem
aufgrund des Fortschritts der Wissenschaften
angetriebene - Er6ffnung neuer Handlungs-
optionen immer mehr verscharfen. Der
Deutsche Ethikrat ist eine Institution, die auf
der Grundlage fachkundiger Problemanalyse
Empfehlungen fur eine gewaltfreie Konfliktlo-
sung erarbeiten soll. An dieser Arbeit mochte
ich durch Einsatz meiner fachlichen Expertise
in der philosophischen Ethik und meiner
personlichen Erfahrung in der interdisziplina-
ren Forschung mitwirken.€€

Prof. Dr. rer. nat. Dr. phil. Sigrid Graumann

» Als Philosophin
und Biologin
beschiftige ich mich
schon viele Jahre mit
den ethischen
Fragen, die neue
Entwicklungen in
Forschung und
Gesellschaft
aufwerfen. Dabei
liegen mir drei Dinge
besonders am Herzen: Erstens mochte ich
dazu beitragen, dass eine Verengung der
ethischen Fragen, mit denen sich der Ethikrat
beschiftigt, auf den Ausgleich individueller
Interessen vermieden wird und auch
gesellschaftliche, kulturelle und politische
Kontexte in den Blick genommen werden.
Zweitens meine ich, dass der moralische
Standpunkt, von dem aus Beurteilungen
vorgenommen werden, ausgewiesen und
begriindet werden sollte. Und drittens werde
ich mich daftr stark machen, dass die
Perspektiven derjenigen Menschen nicht
auler Acht gelassen werden, die auf
Unterstiitzung angewiesen oder von
Benachteiligung, Ausgrenzung und Diskrimi-
nierung betroffen sind.€€




Bischof Prof. Dr. theol. Martin Hein

Deutscher Ethikrat

Prof. Dr. (TR) Dr. phil. et med. habil. Ilhan Ilkilic

» ,Offentliche
Theologie* ist ein
Grundanliegen
evangelischer Ethik.
Sie tragt damit
Verantwortung fur
das Gemeinwesen, in
dem wir leben, und
beteiligt sich mit
‘ ihren Uberzeugun-
gen und Fragen an
der gesellschaftlichen Debatte: Was dient dem
Leben? Was fuihrt zu Versohnung und
friedlichem Miteinander? Wie schitzen wir die
Benachteiligten? Wie nutzen wir
die Fahigkeiten, die uns gegeben sind, zum
allgemeinen Wohl? Und wo markieren wir
Grenzen des Erlaubten im Verhaltnis zum
Machbaren? Dabei spielt nach evangelischer
Auffassung das Gewissen als Ort der
ethischen Entscheidungsfindung eine
wesentliche Rolle. Fir viele Menschen, nicht
nur fur Christen, ist diese religiose Perspektive
nach wie vor von groRer Bedeutung. Es ist mir
ein Anliegen, sie argumentativ in die
Diskussionen des Ethikrates einzubringen.€€

Prof. Dr. med. Wolfram Henn

M Als klinisch tatiger
Humangenetiker
erlebe ich taglich, mit
welchen Hoffnungen
und Angsten der
Ubergang von
Grundlagenfor-
schung in die
medizinische
Anwendung am
Menschen verbun-
den ist. Euphorie ist aber ein genauso
schlechter Ratgeber wie Panik. Im Ethikrat will
ich mich darum bemthen, der Offentlichkeit
fur die Diskussion und der Politik fur die
notwendigen Entscheidungen Hilfen an die
Hand zu geben, um Fortschritt gesellschaftlich
verantwortbar gestalten zu kdnnen.€€

Prof. Dr. iur. Wolfram Hofling

» Integritat, Warde,
Selbstbestimmung
und Gerechtigkeit
sind die elementaren
MaRstabsgroRen
auch fur die
Regulierung der
Lebenswissenschaf-
ten. Hier sehe ich als
Verfassungs- und

- Gesundheitsrechtler
einen Schwerpunkt meiner Tatigkeit im
Deutschen Ethikrat.€€

» Der Deutsche
Ethikrat bietet mir
die Gelegenheit,
uber die fur die
Offentlichkeit
wichtigen ethischen
Themen in einer
offenen Diskussions-
. atmosphare
‘ . kontrovers und
N konstruktiv mit sehr
kompetenten Mitgliedern und Experten zu
diskutieren. Nimmt man die Tatigkeit des
Deutschen Ethikrates in den letzten Jahren
unter die Lupe, so stellt man fest, dass die
Arbeitsergebnisse, vor allem seine Stellung-
nahmen, von der Politik, Wissenschaft und
Offentlichkeit nicht nur wahrgenommen,
sondern auch ernst genommen werden. Dass
ich seit April 2012 als Mitglied dieses
Gremiums an der Arbeit des Deutschen
Ethikrats mitwirken darf, ist fir mich eine
besondere Ehre und verantwortungsvolle
Tatigkeit.€€

Prof. Dr. rer. nat. Ursula Klingmiiller

» Der technische
Fortschritt fuhrt
gegenwadrtig zu einer
" Anhaufung riesiger
Datenmengen und
ein sinnvoller
Umgang mit der
darin enthaltenen
Information ist eine
groRe Herausforde-
rung fur die
Gesellschaft. Als Systembiologin nutze ich
diese Daten, um die Behandlung von
Krankheiten zu verbessern. Es stellt sich aber
auch die Frage nach Verantwortlichkeiten und
Grenzen. Die interdisziplinare Zusammenset-
zung des Deutschen Ethikrates bietet fur mich
ein ideales Forum, diese und andere Fragen im
Spannungsfeld zwischen wissenschaftlichem
Fortschritt und Gesellschaft zu diskutieren
und Empfehlungen zu erarbeiten.€€

Stephan Kruip

»  Meiner Krankheit
ganz alleine verdanke
ich es, dass ich
wenigstens ein wenig
zum Nachdenken
gebracht wurde,
ohne dieselbe ware
ich ein dummer Esel*,
sagte Karl Jaspers. Ich
denke als Mukoviszi-

‘ dose-Patient und im

Vorstand des Mukoviszidose e.V. seit

X

Jahrzehnten tber kontroverse Fragen der
Lebenswissenschaften und Gesundheitsver-
sorgung nach. Der Deutsche Ethikrat
diskutiert diese Fragen und sucht nach einem
verantwortlichen Umgang mit neuen
Techniken. Ich mochte die Perspektive und
Erfahrung von Menschen mit genetischen und
chronischen Erkrankungen in die Debatten
einbringen. Auf die Diskussion mit so vielen
Experten freue ich mich sehr.€€

Prof. Dr. phil. Adelheid Kuhimey

» Das lange Leben
stellt viele neue
ethische Aufgaben.
Neben den Themen,
die immer aktuell
bleiben, wie
In-Wirde-alt-werden
und -Sterben,
Sterbehilfe oder die
medizinische
Versorgung
hochbetagter Menschen, machte ich als
Gerontologin gerne im interdisziplinaren
Fachkreis des Deutschen Ethikrates - und
damit immer auch im &ffentlichen Auftrag -
Fragen diskutieren, die uns die altersgewan-
delten Gesellschaften stellen: Wie gestalten
wir den Generationendialog und die langen
Lebensverlaufe solidarisch? Wie sieht eine
medizinethisch vertretbare Versorgung von
Pflegebedurftigen aus, wenn fur diese weit
mehr Technik als heute eingesetzt wird? Wie
bewerten wir wichtige Lebensereignisse, wie
die Familiengriindung, wenn Eltern sich im
sechsten Lebensjahrzehnt fur die Geburt eines
Kindes entscheiden?€€

Prof. Dr. med. Leo Latasch

»Ich engagiere
mich im Ethikrat, um
in gesellschaftspoliti-
schen Fragen die
ethischen Grundsat-
ze des Judentums zu
vertreten. In Fragen
der Ethik, vor allem
aus dem medizini-
schen Bereich,
kommt mir meine
30-jahrige Medizintatigkeit zugute, die ich
gerne fur die Gesellschaft einsetze.€€
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Prof. Dr. iur. Dr. iur. h. c. Volker Lipp

Prof. Dr. phil. Gabriele Meyer

» Die Lebenswissen-

schaften stellen

uns immer wieder
vor neue Herausfor-
derungen. Der
Deutsche Ethikrat
soll hierzu Perspekti-
ven und Positionen
erarbeiten und
Gesellschaft und
Politik bei der
Orientierung unterstttzen. Als Rechtwissen-
schaftler fuhle ich mich dabei den Grundprin-
zipien unserer freiheitlichen Rechtsordnung
verpflichtet.€€

Prof. Dr. theol. Andreas Lob-Hiidepohl

», Prift alles und
behaltet das Gute!*
- eine beherzigens-
werte Empfehlung
des Apostel Paulus.
Ein menschenwiirdi-
ges, gerechtes und
solidarisches
Zusammenleben

e
- liche Forschung und

Entwicklung - insbesondere in den Lebens-
wissenschaften. Was hier das ,Gute“ und
,Menschendienliche" ist, muss in einer
pluralen Gesellschaft argumentativ begriindet
werden und alle tiberzeugen kénnen. Dazu
mochte ich als Theologe im Deutschen
Ethikrat beitragen.€€

Prof. Dr. iur. Reinhard Merkel

» Was mich an und
zu der Arbeit im
Ethikrat besonders
motiviert, ist ein

Einerseits ein
praktisches: an den
ungeldsten
normativen
Grundfragen der
biomedizinischen
Entwicklung, und andererseits ein theoreti-
sches: an der Autonomie der Ethik gegentber
der Politik und des Rechts gegentber der
Ethik, aber auch am untergriindigen Zusam-
menhang zwischen diesen drei Spharen.€€

erfordert verantwort-

zweifaches Interesse.

»Ich darfim
Ethikrat Betrach-
tungen aus der
Pflegewissenschaft
und der beruflichen
Pflege anregen. Der
Bedarf an Pflege ist
universell und
berufliche Pflege
richtet sich an
diverse Zielgruppen
unterschiedlicher Herkunft und Weltan-
schauung mit ihren jeweiligen Perspektiven.
Pflege und Pflegewissenschaft sind vertraut
mit ethischen Problemstellungen, die sich
unter anderem durch die Gleichzeitigkeit
von Asymmetrie und Nahe als Grundgege-
benheit der pflegerischen Beziehung
ergeben. Ich hoffe, durch meine berufliche
Pragung einen neuen Aspekt in den Ethikrat
mit einbringen zu kénnen.€C

Prof. Dr. med. Elisabeth Steinhagen-Thiessen

» Die wissen-
schaftlichen Ent-
wicklungen in der
Medizin und deren
Translation haben
in den vergangenen
Jahren rasante
Fortschritte
gemacht. lhre
Auswirkungen fur
die Gesellschaft
stellen uns vor schwierige Fragen, die ganz
unterschiedliche Aspekte aufweisen und m.E.
nur multidisziplindr und in verantwortungs-
voller Weise beantwortet werden kénnen. Zu
diesen Prozessen mochte ich mit meiner
praktischen Erfahrung in der Inneren Medizin
und als Leiterin einer groen universitaren
Abteilung wie auch als Wissenschaftlerin auf
den Gebieten des Stoffwechsels und der
Geriatrie durch meine Mitarbeit im
Deutschen Ethikrat aktiv beitragen.€€

Dr. phil. Petra Thorn

» Als Sozialarbei-
terin und Familien-
therapeutin berate
ich seit tber 20
Jahren Paare mit
Kinderwunsch. Im
Ethikrat mochte ich
meine Erfahrungen
in der Familienbil-
dung mit reproduk-
tionsmedizinischer
Hilfe zusammen mit den wissenschaftlichen
und gesellschaftlichen Diskussionen und
Entwicklungen einbringen. Ich freue mich
auf die Chancen, die damit verkntpften
psychologischen, sozialen, rechtlichen und
ethischen Fragen in einer multidisziplinaren
Zusammensetzung zu debattieren und in die
Offentlichkeit zu tragen.€€

»> AUFTRAG

Der Ethikrat verfolgt die ethischen,
gesellschaftlichen, naturwissenschaft-
lichen, medizinischen und rechtlichen
Fragen sowie die voraussichtlichen
Folgen fur Individuum und Gesell-
schaft, die sich im Zusammenhang
mit der Forschung und den Ent-
wicklungen insbesondere auf dem
Gebiet der Lebenswissenschaften und
ihrer Anwendung auf den Menschen
ergeben. Zu seinen Aufgaben gehoren
die Information der Offentlichkeit
und die Forderung der Diskussion in
der Gesellschaft, die Erarbeitung von
Stellungnahmen und Empfehlungen
fur politisches und gesetzgeberisches
Handeln sowie die Zusammenar-

beit mit nationalen Ethikraten und
vergleichbaren Einrichtungen anderer
Staaten und internationaler Organi-
sationen.

> ZUSAMMENSETZUNG

Der Deutsche Ethikrat besteht

aus 26 Mitgliedern, die naturwissen-
schaftliche, medizinische, theologi-
sche, philosophische, ethische, soziale,
6konomische und rechtliche Belange
in besonderer Weise reprasentieren.
Seine Mitglieder werden vom Prési-
denten des Deutschen Bundestages je
zur Halfte auf Vorschlag des Deut-
schen Bundestages und der Bundesre-
gierung fur die Dauer von vier Jahren
berufen. Eine Wiederberufung ist
einmal moglich. Die Mitglieder durfen
weder einer gesetzgebenden Korper-
schaft des Bundes oder eines Landes
noch der Bundesregierung oder einer
Landesregierung angehoren.

> ETHIKRATGESETZ (ETHRG)
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dass wir grundsitzliche Richtlinien brau-
chen, wie wir mit dem Ausbruch solcher
Krankheiten umgehen sollen®, sagte Touré.
Bislang gab es derartige Dokumente nur fiir
bestimmte Erreger, wie das Grippevirus und
HIV. Touré beschrieb, wie die neuen WHO-
Richtlinien in einem intensiven, mehr-
jahrigen Abstimmungsprozess erarbeitet
wurden, und erlduterte die Kernaussagen.
»Was wir beim Umgang mit Epidemien als
wichtigsten Faktor identifiziert haben, ist
eine strukturierte Herangehensweise®, be-
tonte sie. Dementsprechend nehmen die
14 Richtlinien neben den Voraussetzungen
fiir ein addquates und ethisch fundiertes
Gesundheitswesen vor allem die Rolle der
Forschung und die Verantwortung von
Regierungen und der Staatengemeinschaft
gegeniiber denjenigen in den Fokus, die bei
der Bekdmpfung von Epidemien an vorders-
ter Front stehen. Auch auf die Bediirfnisse
von besonders verletzlichen Gruppen und
auf den Umgang mit biologischen Proben
in technisch sehr unterschiedlich ausgestat-
teten Staaten gehe das Papier ein, so Touré.

Sang Eun Park vom siidkoreanischen
Ethikrat ging in seinem Co-Referat ni-
her auf drei Richtlinien des neuen WHO-
Dokuments ein, die sich mit ethischen
Anforderungen an lokale und nationale
Regierungen sowie internationale Organi-
sationen und mit Risikokommunikation
bei einer Epidemie befassen. Am Beispiel
der Verbreitung des MERS-Virus in Stidko-
rea zeigte Park auf, wie schwerwiegend die
Konsequenzen von unzureichender oder
verspiteter Kommunikation sein kénnen.
Sie triigen nicht nur zur schnelleren Ver-
breitung des Virus bei, sondern fithrten
auch dazu, dass das Vertrauen in offentli-
che Stellen verloren gehe. Siidkorea habe
inzwischen aus den Fehlern gelernt und
erste Schritte zur verbesserten Risikokom-
munikation eingeleitet. Imad Aljahdali vom
Nationalen Bioethikkomitee Saudi-Arabi-
ens berichtete ebenfalls iiber Erfahrungen
mit dem MERS-Virus, das sich 2012 von
der Arabischen Halbinsel aus zu verbreiten
begann. Seit 2014 gebe es ein ,Kommando-
und Kontrollzentrum®, das im Krankheits-
fall sofort ein schnell reagierendes Team
an Ort und Stelle schicken kénne und sich
besonders fiir die aktuelle und transparen-
te Information der Bevolkerung und der in
Gesundheitsberufen arbeitenden Menschen
engagiere. Aljahdali betonte die Wichtigkeit
guter Kommunikation der Arzte und For-
scher auch tber soziale Medien. Mit Blick

Die Teilnehmer des 11. Global Summit der Nationalen Ethik-/Bioethikkomitees wihrend ihrer
Beratungen im Leibniz-Saal der Berlin-Brandenburgischen Akademie der Wissenschaften

auf die Forschung zu Epidemien sprach er
sich scharf gegen Versuche aus, Virusse-
quenzen und verwandte biologische Infor-
mationen zu patentieren.

In der sehr lebhaften anschliefenden
Diskussion duflerten viele Delegierte ihre
Zustimmung zu dem von den Rednern
identifizierten Handlungsbedarf. Notwen-
dig sei es, in der Epidemiebekdmpfung
Fortschritte bei der transparenten Kommu-
nikation, dem fairen und schnellen Teilen
relevanter Proben und Daten und ganz
allgemein dem Aufbau von Vertrauen zu
machen. Dabei wurde auch deutlich, dass
gerade drmere Staaten mit ohnehin schon
knappen Ressourcen in diesen Bereichen
auf internationale Hilfe angewiesen sind.

Bioethik in Politik und Recht

Welchen Niederschlag bioethische Fragen
in Politik und Recht finden konnen, war
Thema des dritten inhaltlichen Schwer-
punkts des Global Summit. Laura Palazzani
vom italienischen Bioethikkomitee analy-
sierte in ihrem Beitrag vier mogliche Regu-
lierungsmodelle. Sie unterschied dabei den
liberalistischen Ansatz, demzufolge mog-
lichst weitgehend auf staatliche Interventi-
onen verzichtet und die Verantwortung zu
bioethischen Fragen vorzugsweise tiber die
freiwillige Selbstverpflichtung von Indivi-
duen oder Verbianden iibernommen werde,
vom liberalen Ansatz, der gesetzliche Inter-

ventionen insoweit zulasse, als sie Selbstbe-
stimmung ermoglichten und foérderten. Das
utilitaristische Modell wiederum bezwecke,
iber gesetzliche Regelungen Nutzen zu
maximinieren und Schaden zu minimie-
ren, wihrend das Wiirdetriger-Modell den
Schutz der Menschenwiirde jedes einzelnen
Individuums als Ziel staatlicher Interventi-
onen in den Vordergrund stelle. Palazzani
argumentierte, dass die Vielfalt dieser re-
gulativen Ansitze in Verbindung mit dem
ebenfalls ausgeprdgten bioethischen Plu-
ralismus und der oft grofien Komplexitat
der bioethisch relevanten Technologien
hiufig zu groflen Verzégerungen im biopo-
litischen Prozess fithrten. Manche Themen
wiirden von der Politik aus Angst vor Kon-
flikten nur ungern angefasst und es wiirde
stattdessen eine Strategie des Abwartens
bevorzugt, die allerdings dazu fithren kén-
ne, dass technische Entwicklungen zu lange
unreguliert blieben. Hier komme Ethikra-
ten die wichtige Aufgabe zu, den Abwi-
gungsprozess mit frithzeitigen Analysen
und Diskursen mitzugestalten.

Nikolajs Zeps vom St. John of God
Krankenhaus in Perth, Australien illustrier-
te solche Abwigungsprozesse an zwei Bei-
spielen der aktuellen australischen Biopo-
litik: der Geschlechtsselektion mithilfe von
Priaimplantationsdiagnostik und den Al-
ternativen zur informierten Einwilligung.
Im politischen Prozess zu beiden >
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Themen sei auch der direkte Austausch mit
der interessierten Offentlichkeit mithilfe
von offentlichen Konsultationen von Be-
deutung gewesen, sagte Zeps. Joseph Mfut-
so-Bengo vom Nationalen Bioethikkomitee
Malawis stellte weiterfithrende Uberlegun-
gen zu den unterschiedlichen Rollen von
Ethik und Recht im biopolitischen Prozess
vor und pladierte dafiir, die Bedeutung des
bioethischen Diskurses sowohl als Gegen-
gewicht als auch komplementir zur Gesetz-
gebung nicht zu unterschitzen. ,Das Gesetz
hat Biss, aber Bioethik hat die Macht, Her-
zen zu bewegen und tiber das Minimum hi-
nauszugehen’, sagte er. Die Suche nach der
richtigen Balance im biopolitischen Prozess
war auch ein wichtiger Schwerpunkt der
anschlieflenden Diskussion. Angesprochen
wurde auch, wie man am besten mit jenen
grenziiberschreitenden biopolitischen He-
rausforderungen umgehen koénne, die sich
ergeben, wenn Prozeduren in einem Land
verboten und im Nachbarland erlaubt sind.

Erfolgreiche Diskursprojekte

Der vierte und letzte inhaltliche Schwer-
punkt des Global Summit galt dem bio-
ethischen Diskurs mit der Offentlichkeit
und moglichen Wegen, das bioethische

., /

Bewusstsein zu stirken. Jorge E. Linares
von der Nationalen Autonomen Universitat
Mexikos pladierte in seinem Einfithrungs-
vortrag zundchst dafiir, neue Verfahren zu
finden, die den Dialog zwischen Experten,
Wissenschaftlern, Bioethikern und der
Offentlichkeit férdern. Ziel sei eine plura-
listische Debatte, die erstens auf wissen-
schaftlichen Fakten basiere, zweitens aktu-
elle ethische Theorien nutze und drittens
sensibel auf unterschiedliche Kulturen und
Ethnien reagiere, sagte Linares. Delegierte
aus vier WHO-Regionen berichteten im
Anschluss auf einem Podium iiber Erfah-
rungen in ihren Lindern mit dem offent-
lichen Diskurs.

Anita Allen von der Bioethikkommis-
sion des Prisidenten der USA schilderte
die Aktivititen ihres Gremiums, bei 6ffent-
lichen Sitzungen Transparenz zu schaffen
und interessierte Personen mithilfe von
Unterrichts- und Schulungsmaterialien fiir
einen intensiveren Diskurs zu gewinnen.
Chin Jing Jih vom Bioethikkomitee in Sin-
gapur verwies auf besondere Erfolge bei der
kiinstlerischen Aufbereitung bioethischer
Themen gemeinsam mit Kooperations-
partnern. Er berichtete von einer Ausstel-
lung im Singapore Science Centre, einem

¥

Theaterprojekt zum Thema Enhancement
sowie Kino- und Diskussionsabenden zu
Filmen, die bioethische Fragen themati-
sierten. Hugh Whittall, geschiftsfithrender
Direktor des britischen Nuffield Council
on Bioethics, lobte ebenfalls die Effektivitat
guter Kooperationsprojekte. Neben Projek-
ten mit Museen und Theatergruppen habe
man in Grofibritannien auch gute Erfah-
rungen mit der Zusammenarbeit mit Fil-
memachern, Wissenschaftsfestivals und ei-
nem Radiosender fiir Kinder gemacht und
sogar einen Poesiewettbewerb ausgelobt.
Meral Ozgii¢ von der Bioethikkommission
der tiirkischen UNESCO-Kommission in
Ankara betonte die Bedeutung von bioethi-
schen Aus- und Fortbildungsinitiativen,
insbesondere im universitiaren Bereich.
Neben vielen weiteren inspirierenden
Beispielen aus anderen Staaten drehte sich
die abschlieflende Diskussion vor allem um
die zunehmend wichtigere Rolle der sozia-
len Medien in der Bioethikdebatte mit der
Offentlichkeit und um die Wichtigkeit ei-
nes kultur- und ethniensensiblen Dialogs.
Es sei unabdingbar, sich darum zu bemii-
hen, alle relevanten Stimmen im Diskurs
zu horen und ernst zu nehmen - und dies
auch sichtbar zu machen, so der Konsens.

TR T A L TSRy T

Die Teilnehmer des 11. Global Summit der Nationalen Ethik-/Bioethikkomitees vor dem Konzerthaus am Berliner Gendarmenmarkt



Infobrief ——

Erginzend zur inhaltlichen Diskussi-
on rund um die vier Themenschwerpunkte
debattierten die Delegierten wihrend des
Global Summit iiber viele weitere Themen -
in Antwort auf die Berichte einer Reihe von
internationalen Organisationen zum aktu-
ellen Stand des Bioethikdiskurses, im Rah-
men von sechs parallelen regionalen Treffen
und rund um die Poster, die von Delegierten
wihrend der Pausen présentiert wurden.

Gelegenheit zum vertiefenden Aus-
tausch gab es auch im Rahmen des Be-
gleitprogramms, das die Delegierten unter
anderem in Berliner Museen und in die
Kuppel des Reichstags fithrte. Bundestags-
prasident Norbert Lammert begriifite die
Teilnehmer des Global Summit persénlich
zum Abendessen im Dachgarten-Restau-
rant und entfaltete in einer lebendigen Rede
die Geschichte des Reichstagsgebdudes von
dessen Bau im ausklingenden 19. Jahrhun-
dert bis zu seiner architektonischen Umge-
staltung als Sitz des Deutschen Bundestages
nach der Wiedervereinigung Deutschlands.

Der Global Summit 2016 wurde ge-
meinsam vom Deutschen Ethikrat und
der Weltgesundheitsorganisation in enger
Zusammenarbeit mit der UNESCO vorbe-

Nationale Ethikrdte und internationale Organisationen haben sich
und ihre Aktivititen auf dem Marketplace présentiert

INFO

» QUELLE

reitet und dabei von einem Lenkungsaus-
schuss unterstiitzt, dem Vertreter nationa-
ler Ethikrite aus den sechs WHO-Regionen
Afrika, Amerika, Stid-Ost-Asien, Europa,
dem 0stlichen Mittelmeerraum und dem
Westpazifik sowie internationale Experten
angehorten. Der 11. Global Summit wurde
vom Bundesministerium fiir Bildung und
Forschung (BMBF) finanziell gefordert.

Gastgeber des 12. Global Summit 2018
wird Senegal sein. (Sc) ||

Die Videos und schriftlichen Beitrage
zu dieser Tagung konnen - soweit
verfugbar - unter https://www.
globalsummit-berlin2016.de/ ange-
schaut und nachgelesen werden.

SEITE11
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»> JAHRESTAGUNG

Mit CRISPR-Casg und
Co. Zugriff auf das
menschliche Erbgut

»Zugrift auf das menschliche Erbgut. Neue Moglichkeiten und
ihre ethische Bewertung“ war das Thema der Jahrestagung des
Deutschen Ethikrates am 22. Juni in Berlin.

|| Die gezielte Verdnderung des menschli-
chen Genoms galt lange als wissenschaft-
lich vorstellbar,
erreichbar. Diese Einschitzung erfihrt
derzeit einen Wandel dank neuer Verfah-
ren wie der CRISPR-Cas9-Technik. Sie er-
lauben Eingriffe in das Genom von bislang
nicht gekannter Prézision, die effizient,
kostengiinstig und verhéltnismaflig einfach
zu handhaben sind. Bislang eher abstrakt
diskutierte Anwendungsmaoglichkeiten rii-
cken nun in greifbare Nihe.

Damit stellen sich bereits bekannte Fra-
gen der ethischen Debatte {iber den Zugriff
auf das menschliche Erbgut neu. Insbeson-
dere Eingriffe in die menschliche Keimbahn
und ihre Auswirkungen auf Nachkommen
sind stark umstritten. Der Hoffnung, mit-
hilfe von Genveranderungen schwerwie-
gende Krankheiten zu lindern, zu heilen
oder sogar zu verhindern, stehen nicht nur
Sicherheitsrisiken gegeniiber, sondern auch
die Sorge vor der Ausweitung solcher An-
wendungen auf Bereiche, die die Grenze
zwischen Therapie, Pravention und verbes-
sernden Mafinahmen, dem so genannten
Enhancement, verschwimmen lassen.

Das Anliegen des Ethikrates war es, so
der Vorsitzende Peter Dabrock, das Thema
kritisch, namlich ,unterscheidungssensi-
bel“ zu diskutieren, denn ,undifferenzier-
tes Bedenkentrigertum ist per se genauso
wenig die Aufgabe ethischer Reflexion wie
die nachtrégliche moralische Weihe schon
langst etablierter Verfahren.“ Es gehe dar-
um zu prifen, ,worauf wir uns als Gesell-
schaft mit CRISPR-Cas9 und Co. einlassen
oder eben nicht einlassen wollen®

Wie grof3 das offentliche Interesse an
der Auseinandersetzung mit den neu-
en genchirurgischen Verfahren ist, zeigte

aber technisch schwer

sich nicht zuletzt daran, dass der Deutsche
Ethikrat am 22. Juni mehr als 500 Besucher
zu seiner Jahrestagung begriiflen konnte.

Potenziale und Risiken

Als Grundlage fiir die ethische Ausein-
andersetzung wurde zu Beginn naturwis-
senschaftliche, medizinische und juristische
Expertise eingeholt. Jorg Vogel zeigte in
seinem Einfithrungsvortrag, wo die Poten-
ziale der neuen Methoden liegen, und auch,
wie schnell derzeit Grenzen des technisch
Machbaren verschoben wiirden. CRISPR-
Cas9 sei ein Werkzeug, das in simtlichen
Mikroorganismen, Pflanzen, Parasiten,
Einzellern bis hin zu Tieren und Menschen
eingesetzt werden konne. Angesichts der
Geschwindigkeit, mit der auch multiple
Veridnderungen des Genoms erreicht wer-
den konnen, biete es enorme Moglichkeiten
fiir die biomedizinische Forschung, auch
zum Beispiel im Bereich der Erforschung
multifaktorieller Erkrankungen wie Alzhei-
mer. Der Einsatz in der Pflanzenziichtung
sei bereits sehr vielfiltig. Es gebe Modell-
versuche mit fast allen Nutzpflanzen.

Eine aus ethischer Perspektive beson-
ders sensible Situation ergebe sich mit der
sogenannten Gene-drive-Methode, die auf
die Ubertriger von Infektionskrankheiten
zielt, indem beispielsweise die Anopheles-
Miicke so veriandert wiirde, dass sie den
Malariaerreger ubertragen
kann. Durch die Kombination mit der

nicht mehr

Gene-drive-Methode konne bewirkt wer-
den, dass diese Verdnderung an praktisch
alle Nachkommen weitergegeben wird,
sodass Malaria innerhalb weniger Miicken-
generationen von der gesamten Anopheles-
Population nicht mehr iibertragen werden
kann. Allerdings seien solche Versuche bis-

Prof. Dr. Peter Dabrock, der Vorsitzende
des Deutschen Ethikrates, wihrend
seiner BegriiBungsansprache.

Darunter die Referenten Prof. Dr. Jorg
Vogel und Prof. Dr. Karl Welte

lang nur im Labor erfolgt, denn man kénne
sich vorstellen, dass dies sehr stark regu-
liert wiirde und unklar sei, ob dies iiber-
haupt zugelassen werde. ,Die Risiken fiir
die Okosysteme sind zu diesem Zeitpunkt
iiberhaupt nicht abschitzbar®, so Vogel.
CRISPR-Cas9 nihre auch im Bereich
der Medizin, beispielsweise mit Blick auf
die Bekdmpfung von HIV, grofie Hoffnun-
gen. Dennoch zeigten sich insbesondere
im Hinblick auf mogliche medizinische
Anwendungsbereiche noch erhebliche
Hiirden. Am Beispiel der Experimente mit
menschlichen Embryonen in China unter-
strich Vogel, dass das Verfahren bei Emb-
ryonen ,,bei Weitem nicht so effizient [ist],
wie man sich das vorgestellt hat.“ Aufer-
dem seien die Off-target-Effekte noch pro-
blematisch, auch wenn in den chinesischen
Experimenten noch mit der , Rohversion®
von CRISPR-Cas9 gearbeitet wurde und
CRISPR-Cas9-Enzyme ver-
fiigbar seien, die erheblich zuverldssiger
seien und erwartungsgemaf nur die Muta-
tion an der Stelle einfiigten, die man dort

mittlerweile



haben mdchte. Vogel bescheinigte dem
Verfahren ein hohes Potenzial fiir die so-
matische Gentherapie und auch fiir Keim-
bahneingriffe. Auch sei es grundsitzlich
moglich, die Eingriffe reversibel zu gestal-
ten. Man konne dann sowohl tiber einen
Riickaustausch den urspriinglichen Zu-
stand wiederherstellen, als auch iiber den
Einbau von Sicherheitssystemen, wie sie
beispielsweise in der synthetischen Biologie
entwickelt werden, dafiir sorgen, dass sich
das System selbst zerstort, wenn beispiels-
weise eine Mutation an der falschen Stelle
eingebaut wurde.

Die medizinischen Handlungsoptio-
nen waren Gegenstand des Vortrags von
Karl Welte, der zwar grundsitzlich mogli-
che Anwendungsfelder fiir CRISPR-Cas9
identifizierte, gleichzeitig aber einem Ein-
satz der Genom-Editierung kritisch ge-
geniiberstand: ,,Es lauft alles auf die Frage
hinaus, wer wir als Menschen sind und ob
der Mensch diese Art der Macht ausiiben
sollte, so Welte. Die mit den neuen Me-
thoden moglichen Eingriffe in das Genom
seien zwar uberraschend einfach, und die
Behandlung genetisch bedingter Krankhei-
ten konne davon profitieren; es gebe aber
erhebliche Bedenken gegen Eingriffe in die
Keimbahn. Solange nicht klar sei, welche
Auswirkungen die gezielten Verdnderun-
gen der genetischen Information in der
menschlichen Keimbahn mit sich brachten,
so Weltes Plidoyer, sollten in der Medizin
Alternativen wie die Prdimplantationsdia-
gnostik und die Stammzelltransplantation
weiter genutzt werden. ,Im Hinblick auf
die Bewertung einer medizinischen An-
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wendung der Genome-Editierung sollten
explizit die konkreten Unterschiede zwi-
schen Gentherapie an somatischen Zellen
einerseits und vererbbaren genetischen
Veridnderungen an der Keimbahn ande-
rerseits beachtet werden.“ Eingriffe in die
menschliche Keimbahn sollten, um dau-
erhaft Mutationen zu korrigieren, so Wel-
te, beim derzeitigen Stand der Forschung
nicht durchgefithrt werden - zumal die
Realisierung des Risikos erst am spiter ge-
borenen Kind sichtbar wiirde. Gleichzeitig
betonte er mehrfach die Einfachheit des
Verfahrens und seine Einschétzung, dass es
sich schon aus diesem Grunde nicht werde
aufhalten lassen.

Der rechtliche Rahmen

Jochen Taupitz bezog den in den beiden
Vortrigen dargestellten Sachstand, der auf
internationalen Studien basiert, auf das,
was rechtlich in der deutschen Forschungs-
landschaft in Bezug auf den Menschen
moglich ist. Maf3geblich ist in diesem Zu-
sammenhang das Embryonenschutzgesetz,
welches zwar die kiinstliche Verdnderung
der menschlichen Keimbahn verbiete,
gleichzeitig aber sowohl im Gesetz festge-
legte Ausnahmen enthalte, als auch erheb-
liche Unklarheiten und Liicken aufweise.
Besonders bedeutsam sei, dass es sich beim
Embryonenschutzgesetz um ein Strafgesetz
handele, das gemafl unserer Verfassung
nicht iiber seinen Wortlaut hinaus ausge-
legt werden diirfe, denn ,selbst wenn es
dem damaligen Willen des Gesetzgebers
entsprache, der Wortlaut ist die Grenze®
Ein weiteres Problem sah Taupitz in der
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Begriindung des Gesetzgebers, Keimbahn-
interventionen wegen der damit verbun-
denen Gefahren fiir die danach geborenen
Menschen unter Strafe zu stellen. Diese
Begriindung kénnte, so Taupitz, kiinftig
entfallen, wenn derartige Interventionen
hinreichend sicher durchgefithrt werden
konnten - wenngleich noch zu kldren sei,
was ,hinreichend sicher bedeute. Im Hin-
blick auf eine rechtliche Einschitzung der
bereits von Jorg Vogel zitierten chinesischen
Embryonenversuche vertrat Taupitz die
Ansicht, man konne mit guten Argumen-
ten dafiir eintreten, dass sie in Deutschland
nicht verboten wiren. Das Embryonen-
schutzgesetz schiitze nur lebende Embryo-
nen: ,,Lebend waren die chinesischen Em-
bryonen, aber waren sie lebensfahig?“ Zur
Frage, wo der Schutz bei Embryonen ende,
die aus genetischen Griinden nicht zur
Geburt gelangen konnen, schweige das
Gesetz. Aus verfassungsrechtlicher Sicht,
so Taupitz, sprache in der gegenwirtigen
Situation, in der eine Keimbahntherapie
nicht ohne schwerwiegende gesundheit-
liche Risiken fiir das kiinftige Individuum
denkbar seien, das Recht auf Leben und
auf korperliche Unversehrtheit ebenso wie
die Menschenwiirde des zukiinftigen Indi-
viduums fiir ein Verbot von Keimbahnein-
griffen. Fiir den Fall, dass zukiinftig Keim-
bahnveridnderungen ,hinreichend sicher®
seien, sprache allerdings das Recht auf Un-
versehrtheit sogar dafiir, in die Keimbahn
einzugreifen, um dadurch eine Erkrankung
des kiinftigen Individuums zu verhindern.
Skeptisch dufSerte sich Taupitz mit Blick auf
die Menschenwiirde als Argument >

Prof. Dr. Jochen Taupitz und Prof. Dr. h. c. Wolfgang Huber wéhrend ihrer Vortrage
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Keimbahninterventionen. Einen

gegen
Anspruch der Menschheit auf einen unver-
falschten Genpool, wie ihn die UNESCO
mit der Bezeichnung des menschlichen
Genoms als Erbe der Menschheit ins Spiel

bringt, sieht Taupitz jedenfalls nicht.

Der ethische Diskurs

Wie von Professor Dabrock einleitend
gefordert, sollten die ethischen Fragen in
der gesellschaftlichen Debatte ,,unterschei-
dungssensibel“ betrachtet und diskutiert
werden. Daher widmete sich die Tagung im
Folgenden in zwei verschiedenen Forma-
ten der ethischen Perspektive. Nach dem
Hauptvortrag von Wolfgang Huber, in dem
bereits wichtige ethische Argumentations-
linien sichtbar wurden, wurden in vier
Streitgespriachen einzelne Argumente in
ihrem Gehalt und ihrer Bedeutung fiir das
Thema entfaltet.

Wolfgang Huber erdffnete sein Uber-
legungen mit der Einordnung des neuen
genchirurgischen Verfahrens: Die Metho-

de werde als die wichtigste medizinische
Neuerung des 21. Jahrhunderts bezeichnet.
Es sei gar von einem ,Gotteswerkzeug®
oder einer ,Zauberschere die Rede. Er
sprach sich dafiir aus, ,weder den Heils-
noch den Unbheilspropheten das Feld zu
iiberlassen, sondern von Menschen erdach-
te Innovationen als Feld verantwortlicher
Gestaltung anzusehen®
Nacheiner,,Zwischenbemerkung“dazu,
was unter ethischer Reflexion zu verstehen
ist, entwarf Huber in Anlehnung vor allem
an Habermas® Unterscheidungen des Guten
und Gerechten sowie des Ethischen und
Moralischen einen theoretischen Rahmen
fiir seine eigenen Ausfithrungen ebenso wie
fiir eine Einordnung der Diskussionsrun-
den des Nachmittags. Als ein zweites Inst-
rument ethischer Analyse schlug Huber die
in der Medizinethik etablierten Prinzipien
Wohltun, Schadensvermeidung, Selbstbe-
stimmung als Achtung vor der mensch-
lichen Person und Gerechtigkeit vor und
zeigte, welche Schlussfolgerungen sich be-
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ziiglich CRISPR-Cas9-Anwendungen sich
aus der Anwendung dieser Prinzipien er-
geben. Huber erinnerte daran, wie wichtig
es sei, zwischen der Beurteilung der Ziele
und der Mittel, die eingesetzt werden, um
gerechtfertigte Ziele zu erreichen, zu un-
terscheiden. Er warf die Frage auf, wie weit
ethische Reflexionen in die Zukunft weisen
und folglich Auswirkungen auf kiinftige
Generationen mit bedacht werden miissen.
Huber pladierte — wie spater Martin Hein
im Streitgesprach mit Andrea Esser — dafiir,
von einer an der Einzelperspektive orien-
tierten Betrachtung zu einer gattungsethi-
schen Reflexion tiberzugehen. Huber sprach
auch tber die schwierige, aber notwendige
Grenzziehung zwischen Heilen und Perfek-
tion, therapeutischen und verbessernden
Eingriffen und - damit zusammenhangend
- zwischen positiver und negativer Euge-
nik. ,,Auch die Rasanz der eigenen Entde-
ckung sollte Wissenschaftler nicht davon
abhalten, nach dem Bild der Menschheit
zu fragen, an dem sie sich orientieren, und

E f
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In vier Streitgesprachen wurden Aspekte der Genom-Editierung kontrovers diskutiert: Prof. Dr. Reinhard Merkel, Stephan Kruip und Prof. Dr.
Dr. Sigrid Graumann (linkes oberes Foto, v. I.), Prof. Dr. Andrea Esser, Prof. Dr. Dr. h. c. Dagmar Coester-Waltjen und Bischof Prof. Dr. Martin
Hein (rechtes oberes Foto, v. I.), Prof. Dr. Ingrid Schneider, Prof. Dr. Wolfram Henn und Prof. Dr. Dr. h. c. Carl Friedrich Gethmann (unteres linkes
Foto, v. |.) sowie Prof. Dr. Dieter Birnbacher, Prof. Dr. Franz Josef Bormann und Prof. Dr. Eberhard Schockenhoff (unteres rechtes Foto, v. .)
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Blick ins Publikum der Jahrestagung des Deutschen Ethikrates 2016 im Berliner Ellington Hotel

die Ziele zu reflektieren, zu denen ihre Ent-
deckungen eingesetzt werden oder nicht
mahnte Huber und schlug damit die Brii-
cke zum spiteren Streitgesprach zwischen
Sigrid Graumann und Reinhard Merkel zur
Frage, ob Genomchirurgie beim mensch-
lichen Embryo verboten, erlaubt oder gar
geboten sei - insbesondere im Hinblick
auf die unklaren Grenzen zwischen The-
rapie, Pravention und Enhancements. Mit
Blick auf letztere hatte Huber auf die prag-
matische Grenzziehung der Gemeinschaft
der Versicherten verwiesen, wenn es um
die Finanzierung genomchirurgischer Be-
handlungen gehe. Dieser werde man ,,nur
Behandlungen zumuten, die zur Behebung
von Krankheiten notwendig, medizinisch
effektiv und in ihren Kosten vertretbar
sind“. Mafinahmen des Enhancement wiir-
den nur fiir Menschen erschwinglich sein,
die sich diese zusitzlichen Kosten leisten
kénnen und wollen, womit ohnehin beste-
hende gesellschaftliche Ungleichheit ver-

schérft wiirde. Die Frage, inwiefern ,,Natiir-
lichkeit* dem Zugriff auf das menschliche
Genom Grenzen zu setzen vermag, erhielt
in einer eigenen Diskussionsrunde zwi-
schen Dieter Birnbacher und Eberhard
Schockenhoff nochmals Raum. Das letzte
Streitgesprach zwischen Ingrid Schneider
und Carl Friedrich Gethmann schloss vor
dem Hintergrund des bis dahin Diskutier-
ten auch noch einmal an die naturwissen-
Ausfiihrungen
des Vormittags an, indem aus philosophi-
scher und sozial-politikwissenschaftlicher
Perspektive beleuchtet wurde, ob die Nied-
rigschwelligkeit der Anwendung der neuen

schaftlich-medizinischen

Verfahren zu einer unkritischen Anwen-
dung der Technik verleite.

Bei allen Divergenzen zeichnete sich in
den Diskussionsrunden immerhin insofern
ein Konsens ab, als die weitere Forschung
auf dem Gebiet der Genomchirurgie durch
den Deutschen Ethikrat aufmerksam ver-
folgt und durch einen breiten gesellschaft-
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lichen Diskurs aufgegriffen werden muss.
Ubereinstimmung bestand darin, dass ein
klinischer Einsatz sowohl fiir die somatische

Gentherapie als auch fiir die Intervention in
die menschliche Keimbahn so lange nicht
infrage kommt, bis die Methode nicht als
hinreichend sicher gilt. (Be) ||

>> QUELLE

Das Programm der Veranstaltung
sowie auch die Vortrage

und Diskussionsbeitrage der
Teilnehmer inklusive des Audio- und
Videomitschnitts kénnen unter
http://www.ethikrat.org/veranstal-
tungen/jahrestagungen/zugriff-
auf-das-menschliche-erbgut
abgerufen werden.
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Der Ethikrat

Der Deutsche Ethikrat hat sich am

1. April 2008 auf der Grundlage des
Ethikratgesetzes (EthRG) konstituiert.
Er verfolgt die ethischen, gesell-
schaftlichen, naturwissenschaftlichen,
medizinischen und rechtlichen Fragen
sowie die voraussichtlichen Folgen
fur Individuum und Gesellschaft,

die sich im Zusammenhang mit der
Forschung und den Entwicklungen
insbesondere auf dem Gebiet der
Lebenswissenschaften und ihrer An-
wendung auf den Menschen ergeben.
Der Deutsche Ethikrat ist in seiner
Tatigkeit unabhangig und nur an

den durch das EthRG begriindeten
Auftrag gebunden. Die Mitglieder des
Deutschen Ethikrates tben ihr Amt
personlich und unabhangig aus.

Der Deutsche Ethikrat erarbeitet und
veroffentlicht seine Stellungnahmen
aufgrund eigenen Entschlusses, im
Auftrag des Deutschen Bundestages
oder der Bundesregierung.

Der Infobrief wurde eingerichtet,

um einer breiteren Offentlichkeit den
Diskurs im Deutschen Ethikrat in
komprimierter Form vorzustellen. Als
Grundlage dienen die veroffentlichten
Dokumente des Deutschen Ethikrates
(Audiomitschnitte und Simultanmit-
schriften der 6ffentlichen Sitzungen,
Stellungnahmen etc.).
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