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>> JAHRESTAGUNG

Die Erndhrung der
Weltbevélkerung

Mehr als 400 Teilnehmer folgten der Einladung des
Deutschen Ethikrates zu seiner dritten Jahrestagung
am 26. Mai 2011, die Handlungsoptionen zu Fragen
der Welterndahrung aufzeigte und dabei insbesondere
die ethischen Implikationen in den Blick nahm.

|| Nachdem Edzard Schmidt-Jortzig,
der Vorsitzende des Deutschen Ethikrates,
die Tagung unter dem Titel ,Die Erndhrung
der Weltbevolkerung - eine ethische Heraus-
forderung® eréffnet hatte, fithrte Eberhard
Schockenhoff, stellvertretender Vorsitzender
des Deutschen Fthikrates, in den ersten Teil
der Tagung ein, der Fakten, Entwicklungs-
trends und die sich daraus ergebenden Hand-
lungsnotwendigkeiten hinsichtlich der Ernéh-
rung der Weltbevolkerung thematisierte.

Im Einfithrungsvortrag untersuchte Hans
Rudolf Herren, Prasident des Millennium
Institute in Arlington, USA, die Frage der
Nahrungssicherheit in einer Welt unter Stress.
Er betonte, dass es in den letzten Jahren meh-
rere Krisen, insbesondere in Bezug auf Kli-
ma, Umwelt, Artenvielfalt, Nahrung sowie
Finanzen, gegeben habe, die alle miteinander
verbunden seien. Daher erfordere es einen ho-
listischen Ansatz, um die Probleme zu losen.
Wichtig sei eine multifunktionale und 6kolo-
gische Landwirtschaft, die Probleme und Ur-
sachen nachhaltig behandle, anstatt auf kurz-
fristige Losungen zu setzen. Die drei Aspekte

Soziales, Umwelt und Wirtschaft missten in
Einklang gebracht werden und so die Land-
wirtschaft bestimmen. Dartiber hinaus sei es
wichtig, dass die Landwirtschaft zu ihrer Kul-
tur und Tradition zurtickkehre und verstarkt
auf das Wissen der Bauern setze. Dies sei auch
deshalb von besonderer Bedeutung, da die
industrialisierte Nahrungsmittelproduktion
zu einer Kluft zwischen Landwirtschaft und
Umwelt sowie zwischen Bauern und Kon-
sumenten gefithrt habe und die Politik die
Konsequenzen ihrer Entscheidungen nicht
ausreichend bedenke. Herren betonte, dass
durchaus geniigend Nahrung produziert wer-
de, um alle Menschen zu ernihren. Dennoch
miissten viele Menschen hungern, weil ein
Grof3teil der landwirtschaftlichen Produkte
nicht fiir die menschliche Ernahrung geeig-
net sei und zudem grofle Mengen bei der
Verarbeitung und aufgrund ungerechter Ver-
teilung verloren gingen. Um dies zu dndern,
miissten neue Wege in der Landwirtschaft
eingeschlagen werden: Hierzu gehorten die
Unterstiitzung von Familienbetrieben fiir
eine nachhaltige Landwirtschaft, ein verbes-
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serter Zugang zu Produktionskapital und be-
zahlten Arbeitsmoglichkeiten, Investitionen
in Wertschopfung sowie eine Verbesserung
von Marktzugang, Infrastrukturen und Insti-
tutionen. Zudem sollten verantwortungsvolle
Regierungen auf globaler, nationaler und re-
gionaler Ebene sowie der Faire Handel gefor-
dert werden. Um die Probleme zu l6sen, seien
daher ein Umdenken und vor allem auch die
Betrachtung ethischer Aspekte erforderlich.

Erndhrungssicherung als

ethische Herausforderung

Im Rahmen eines von der ZEIT-Journalistin
Christiane Grefe moderierten Podiumsge-
spréchs diskutierten Bernhard Emunds, Pro-
fessor fiir Christliche Gesellschaftsethik und
Sozialphilosophie an der Hochschule Sankt
Georgen, Kurt Gerhardt, Journalist und Mit-
initiator des Bonner Aufrufs ,,Eine andere
Entwicklungspolitik!“ sowie Thomas Pogge,
Professor fiir Philosophie und internationa-
le Angelegenheiten an der Yale-Universitat
in New Haven, USA, die Frage der Ernéh-
rungssicherung und Erndhrungssicherheit >
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aus ethischer Perspektive. Pogge kritisierte,
dass sich die Situation der Armen dramatisch
verschlechtert habe und die Zahl chronisch
untererndhrter Menschen derzeit wieder
ansteige. Ein zentraler Grund fiir diese Ent-
wicklung sei der Prozess der Globalisierung.
Dabei wiirden auf supranationaler Ebene und
auf undemokratische Weise Regeln festgelegt,
die fiir grofie Firmen von Vorteil seien, doch
den Armen schadeten. Es sei daher wichtig,
die Globalisierungsprozesse transparen-
ter und demokratischer zu gestalten sowie
bessere Regeln zu schaffen, um Armut und
Hunger erfolgreich zu bekdmpfen. Bernhard
Emunds stellte das Menschenrecht auf Nah-
rung als Teil des Subsistenzrechtes in den
Mittelpunkt. Es gebe eine dringende Pflicht,
dafiir zu sorgen, dass dieses Menschenrecht
fiir alle verwirklicht werde. Um dieses Ziel zu
erreichen, misse vor allem die Wertschop-
fung in den Entwicklungslindern und die
Teilhabe breiter Bevolkerungskreise an dieser
Wertschopfung steigen. Die Pflicht, die dem
Menschenrecht auf Nahrung entspricht, be-
stehe fiir die Menschen des Nordens darin, die
eigenen Regierungen zu einer entsprechenden
Entwicklungszusammenarbeit und Weltwirt-
schaftspolitik zu bewegen. Kurt Gerhardt be-
tonte, dass es Aufgabe der Entwicklungshilfe
sei, unter Wahrung des Subsidiarititsprinzips
die Menschen in den Entwicklungsldndern
unabhéngig von Hilfe zu machen und dass es
unethisch sei, wenn Entwicklungshilfe dauer-
hafte Abhingigkeiten schaffe. Auflerdem solle
bei der Entwicklungshilfe stets darauf geach-
tet werden, dass das Gegeniiber Subjekt bleibe
und nicht zum Objekt degradiert werde.

Armutsorientierung
Im zweiten Teil der Jahrestagung wurden
praktische Ansdtze zur Bewiltigung des

Hunger- und Armutsproblems unter den
Aspekten der Armutsorientierung, der Rolle
der Frauen in Landwirtschaft und Erndhrung
sowie der Nachhaltigkeit vorgestellt.
Zunichst présentierte Cornelia Fiillkrug-
Weitzel, Direktorin von Brot fiir die Welt, das
Konzept der Armutsorientierung als wichti-
gen Schliissel bei der Bekdmpfung des Hun-
gers. Man miisse sich aus drei Griinden an den
Bediirfnissen, Rechten und Potenzialen der
Armen orientieren: Aus sozialwissenschaftli-
cher Sicht sei es zundchst entscheidend, gegen
die rechtliche, soziale und 6konomische Mar-
ginalisierung der Kleinbauern vorzugehen
und ihre politische Beteiligung zu steigern.
Einem menschenrechtlichen Ansatz folgend,
seien Hungernde als Tréger von Rechten und
nicht als Almosenempfinger zu sehen. Aus
ethischer Sicht stehe zudem die Wiirde jedes
einzelnen Menschen im Vordergrund. Der
Mensch miisse Subjekt seines Handelns blei-
ben und diirfe weder Objekt von Mitleid noch
von ausbeuterischen Mafinahmen werden.
Martin Brockelmann-Simon, Geschifts-
fihrer Internationale Zusammenarbeit bei
Misereor e. V., verdeutlichte dieses Konzept der
Armutsorienteriung anhand eines Projekts
aus Indien, bei dem diversifizierte Landwirt-
schaft und selbstbestimmte Erndhrungskultur
gefordert werden. Wichtig fir den Erfolg der
Entwicklungsarbeit sei, die Menschen in den
Mittelpunkt zu stellen, ihr Potenzial anzuer-
kennen und ihnen eine Stimme zu geben.

Die Rolle der Frauen in
Landwirtschaft und Erndhrung
Anschlielend referierte Christa Randzio-
Plath, Vorsitzende des Marie-Schlei-Vereins,
zur Rolle der Frau bei der Bekimpfung von
Hunger und Armut. Frauen bewirtschafteten
weltweit den grofiten Anteil an kleinbéduer-

lichen Betrieben, doch nur sehr selten ver-
fiigten sie iiber eigenes Land. Frauen den
Zugang zu Grund und Boden, technischem
Wissen und Ressourcen zu ermdglichen, sei
daher von entscheidender Bedeutung, um
landwirtschaftliche Entwicklung und Ernah-
rungssicherheit zu erreichen.

Auch Vandana Shiva, Griinderin der Or-
ganisation Navdanya, betonte, dass ein Grof3-
teil der Nahrung von Frauen produziert wer-
de und dass Frauen Nahrung nicht als Ware
betrachteten. Dies sei ein entscheidender
Aspekt, denn wenn Nahrung als Ware ange-
sehen werde, sei es gleichgiiltig, ob die Nah-
rung fiir die Herstellung von Biokraftstoffen
und fiir die Fiitterung von Tieren zur Fleisch-
produktion verwendet werde oder ob sie fiir
die Erndhrung von Menschen zur Verfiigung
stehe. Wichtig sei zudem die Wahrung der
Erndhrungssouverinitit, die durch die Glo-
balisierung und den Freihandel gefdhrdet sei.
Die Ernahrungssouveranitit solle vor allem
in den Handen der Frauen liegen, die iiber
grofles Wissen hinsichtlich effizienter und
diversifizierter Landwirtschaft verfiigten.

Nachhaltigkeit
Als dritter Komplex wurde das Konzept der
Nachhaltigkeit bei der Bewéltigung des Hun-
ger- und Armutsproblems thematisiert.
Franz Heidhues, Professor fiir Agrardko-
nomie in Entwicklungslindern an der Uni-
versitat Hohenheim, beleuchtete in seinem
Vortrag Partizipation und lokales Wissen als
tragende Elemente der Nachhaltigkeit von
Projekten. Die Kernaussage des Konzeptes
der Nachhaltigkeit bestehe darin, dass Ent-
scheidungen der heutigen Generation die
Moglichkeiten zukiinftiger Generationen,
ihre Lebensbedingungen zu erhalten oder
zu verbessern, nicht einschrianken diirften.



Bezogen auf Entwicklungsprozesse gebe es
drei Dimensionen der Nachhaltigkeit: die
okologische, die 6konomische und die so-
ziokulturelle. Um Nachhaltigkeit in allen drei
Dimensionen zu verwirklichen, sei es unver-
zichtbar, die Bevolkerung vor Ort ebenso wie
das lokale Wissen zu integrieren. Dies konne
durch Wissenspartnerschaften erreicht wer-
den, die Bauern, lokale Institutionen, Nicht-
regierungsorganisationen, Beratung und
Forschung zusammenfiihrten.

Im Anschluss daran verdeutlichte Jorg
Heinrich, Linderreferent bei der Welthun-
gerhilfe, das Konzept der Nachhaltigkeit an-
hand des Projektbeispiels ,,Wasser speichern
fiir Diirrezeiten Die Ziele dieses Projektes
der Welthungerhilfe aus Kenia sind die Ver-
sorgung der Bediirftigen mit Wasser, die
Vorbereitung der lindlichen Bevolkerung
auf die regelmiflig einsetzenden Diirrezeiten
sowie die Verbesserung der Trinkwasserhy-
giene. Im Rahmen von Nothilfeeinsitzen
bei Diirre werde die akute Versorgung mit
Wasser sichergestellt, doch dariiber hinaus
setze das Programm auf eine langfristige
und nachhaltige Sicherung der Wasserbe-
reitstellung. Dabei sei es besonders wichtig,
die lokalen Gemeinden bei der Planung und
Durchfithrung mit einzubinden, um Nach-
haltigkeit zu erreichen.

Lokales Handeln

Den Abschluss der Tagung bildete eine von
Ratsmitglied Wolfgang Huber moderierte
Podiumsdiskussion zwischen Hans Jiirgen
Beerfeltz, Staatssekretir des Bundesminis-
teriums fiir wirtschaftliche Zusammenar-
beit und Entwicklung, Hans Herren, Robin
Roth, Geschiftsfithrer der GEPA, sowie
Vandana Shiva. Im Mittelpunkt der Diskus-
sion stand die Frage, welche Herausforde-

rungen sich aus der Welterndhrungssituati-
on ergeben und wie sich diese in das lokale
Handeln jedes Einzelnen {ibersetzen lassen.
Zudem wurden die Folgen dieser Heraus-
forderungen fiir verantwortliches politi-
sches Handeln diskutiert.

Hans-Jirgen Beerfeltz raumte ein, dass
die Europder und auch Deutschland mit
ihren Agrarexportsubventionen Entwick-
lungspolitik nicht nur behindert, sondern
aktiv verhindert hitten. Diese Subventionen
miissten daher abgebaut und Nachhaltigkeit
und Verantwortlichkeit die Grundlage al-
len entwicklungspolitischen Handelns sein.
Vandana Shiva kritisierte die internationalen
Handelsregelungen, insbesondere der Welt-
handelsorganisation, die sich nachteilig auf
die Entwicklungslander und insbesondere
die Erzeugung von Nahrungsmitteln durch
Kleinbauern auswirkten. Die Biirger aller
Léander seien gefordert, fiir faire Handelsbe-
dingungen einzutreten und diese im Rahmen
ihrer demokratischen Rechte einzufordern.
Auch Robin Roth betonte die Bedeutung in-
ternationaler Standards fiir den fairen Handel,
die eingehalten werden miissten, damit so viel
Geld wie moglich direkt zu den Bauern flief3e.
Hans Rudolf Herren forderte die Regierungen
auf, verstirkt Verantwortung im Bereich der
landwirtschaftlichen Forschung zu iiberneh-
men und die Kontrolle dieser Forschung nicht
nur dem Privatsektor zu iiberlassen.

Die in allen Diskussionsrunden wieder-
kehrende Frage, was der Einzelne, und insbe-
sondere auch junge Menschen dazu beitragen
konnten, nicht nur global zu denken, son-
dern auch lokal zu handeln, wurde einmiitig
in dem Sinne beantwortet, dass biirgerschaft-
liches Engagement und bewusstes Konsum-
verhalten jedes Einzelnen die Etablierung fai-
rer Handelspartnerschaften férdern konnten.

Infobrief ——

A

Die Referenten, Diskutanten

und Géste des Tages (v.l.):

Bild 1: Prof. Dr. Bernhard Emunds, Kurt Ger-
hardt, Christiane Grefe, Prof. Dr. Thomas Pogge
Bild 2: Dr. Martin Bréckelmann-Simon, J6rg
Heinrich, Prof. Dr. Dr. h. c. Franz Heidhues,
Prof. Dr. Regine Kollek, Dr. Vandana Shiva,
Prof. Dr. h. c. Christa Randzio-Plath,

Cornelia Fiillkrug-Weitzel

Bild 3: Dr. Hans Rudolf Herren, Dr. Vandana
Shiva, Prof. Dr. Dr. h. c. Wolfgang Huber,
Robin Roth, Hans-Jiirgen Beerfeltz

Bild 4: Zu den Besuchern der Tagung zahlten
diesmal auRerordentlich viele Schiiler

In den Referaten und Diskussionsbei-
tragen wurde deutlich, dass Armut und Un-
tererndhrung weniger dadurch zu beseitigen
sind, dass die Geldstrome von Nord nach
Stid ausgeweitet und damit Abhangigkeiten
geschaffen und konserviert werden. Viel-
mehr komme es darauf an, die wirtschaftli-
che Entwicklung vor Ort im Sinne einer Hilfe
zur Selbsthilfe anzukurbeln, die die Bevolke-
rungen der von Armut betroffenen Lander
unabhingig von fremder Hilfe macht. Hilfs-
angebote sollten darauf ausgerichtet sein,
den Bevoélkerungen den Zugang zu den na-
tirlichen Ressourcen, zum Produktionska-
pital und zum Markt, aber auch zu Bildung
und Forschung zu sichern und auf diese
Weise eine Teilhabe am Wirtschaftswachs-
tum und somit an der Wertschopfungskette
zu ermdoglichen. (Sw) ||

» QUELLE

Ausfuhrliche Informationen

zur Jahrestagung finden sich unter
http://www.ethikrat.org
/veranstaltungen/jahrestagungen
/die-ernaehrung-der-weltbevoelkerung.
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»> EXPERTENGESPRACH BIOBANKEN

Regelungsbedarf
fir Forschung mit
Humanbiobanken?

Der Deutsche Ethikrat und die TMF - Technologie- und
Methodenplattform fiir die vernetzte medizinische Forschunge. V.
diskutierten am 7. April im Rahmen eines Expertengesprachs

in Berlin tiber die Empfehlungen des Ethikrates, die Forschung mit
Humanbiobanken auf eine gesetzliche Grundlage zu stellen.

|| Humanbiobanken sind Sammlungen
von Proben menschlicher Kérpersubstanzen
- z.B. Gewebe, Blut, DNA -, die mit perso-
nenbezogenen Daten und gesundheitsbe-
zogenen Informationen tiber die Spender
elektronisch verkniipft sind. Sie spielen eine
wichtige Rolle bei der Erforschung der Ursa-
chen und Mechanismen zahlreicher Erkran-
kungen und ihrer Behandlung und sind ein
unverzichtbares Hilfsmittel fiir die biomedi-
zinische Forschung. Neue Trends in der Bio-
bankenforschung, zu denen die quantitative
und qualitative Ausweitung, die zunehmen-
de Vernetzung und Internationalisierung so-
wie die Privatisierung und Kommerzialisie-
rung zdhlen, stellen rechtliche und ethische
Herausforderungen dar.

In seiner Stellungnahme Humanbio-
banken fiir die Forschung, veroffentlicht
im Juni 2010, hatte der Ethikrat ein auf
fiinf Saulen fuflendes Konzept fiir die ge-
setzliche Regulierung von Biobanken vor-
geschlagen. Die Empfehlungen umfassen
die Einfithrung eines Biobankgeheimnis-
ses, die Festlegung der zuldssigen Nutzung,
die Einbeziehung von Ethikkommissionen
sowie die Qualitdtssicherung und Trans-
parenz. Diese Empfehlungen zielen darauf
ab, auf der einen Seite fiir die Interessen
und Personlichkeitsrechte der Spender ei-
nen addquaten Rechtsrahmen verfiigbar zu
machen und auf der anderen Seite fiir die
Biobankforschung mehr Rechtssicherheit
zu schaffen und die Forschung gleichzeitig
zu erleichtern.

Im Laufe des Expertengesprichs am
7. April erorterten Naturwissenschaftler, Ju-
risten, Datenschiitzer und Ethiker die vielfal-
tigen Aspekte der Forschung auf der Grund-

lage von Humanbiobanken. Sie loteten die
Konsequenzen von Regulierungsmafinahmen
fiir die Forschungspraxis aus und diskutierten
gemeinsam mit Politikern, Patientenvertre-
tern und anderen Interessierten dartiber, ob
ein Biobankgesetz erforderlich ist.

Stirkerer Spenderschutz

Die zentrale Empfehlung des Ethikrates, die
Spender noch stérker als bisher vor den Ri-
siken einer missbrauchlichen Verwendung
ihrer Daten zu schiitzen und das Vertrauen
der Offentlichkeit in den Betrieb von Bio-
banken zu erhalten sowie gleichzeitig durch
eine gelockerte Zweckbindung der Proben-
nutzung die medizinische Forschung mit
Biobankmaterialien zu erleichtern, fand
die allgemeine Zustimmung der Referenten
und Diskutanten. Auch die Empfehlungen

zur Festlegung der zuldssigen Nutzung, zur
Einbeziehung von Ethikkommissionen, zur
Qualitéitssicherung und Transparenz wur-
den begriifit. Umstritten war jedoch, inwie-
weit inhaltlich und zeitlich eng begrenzte
Sammlungen - die zum Beispiel im Rahmen
von Doktorarbeiten angelegt werden - auf
die gleiche Weise wie grofle Biobanken be-
handelt werden sollten. Ein Teil der Emp-
fehlungen sei zudem bereits gingige Praxis,
sodass es eines besonderen Gesetzes nicht
bediirfe.

Biobankgeheimnis

Die Frage, ob ein gesetzlich verankertes Bio-
bankgeheimnis erforderlich sei, um einen
sachgerechten Ausgleich zwischen den Spen-
der- und den Forscherinteressen zu finden,
wurde intensiv diskutiert.

Das Biobankgeheimnis, wie es der Ethik-
rat in seiner Stellungnahme empfiehlt, be-
inhaltet eine mehrdimensionale Schweige-
pflicht: Erstens diirfen diejenigen, die mit
Biobankmaterialien umgehen, Proben und
Daten nicht an Stellen aulerhalb der Wis-
senschaft weitergeben und zweitens diirfen
sie keine Anstrengungen unternehmen,
die Spender zu identifizieren, wenn sie mit
pseudonymisierten Proben arbeiten. Drit-
tens diirfen die Informationen aus der Bio-
bankforschung nicht von externen Stellen
genutzt werden, weder durch Versicherun-
gen noch Arbeitgeber. Viertens sollen sich
die genannten Personen auf ein Zeugnis-
verweigerungsrecht berufen diirfen, das mit
dem Arztgeheimnis vergleichbar ist. Damit
soll garantiert werden, dass Forscher nicht
von staatlichen Stellen gezwungen werden
koénnen, Informationen preiszugeben, die

Die Teilnehmer des Podiumsgesprachs diskutierten iiber die Notwendigkeit eines Biobankgesetzes



sie im Zusammenhang mit ihrer Ar-
beit mit Biobankproben erlangt haben.
Das ist ein wichtiger Aspekt, um das
das Vertrauen in die Biobanken zu star-
ken. Fiinftens soll es ein Zugriffsverbot
auf einzelne Proben beziehungsweise
Informationen durch staatliche Stellen
geben. Es soll zudem keine Moglichkeit
zu einem Datenabgleich innerhalb einer
Rasterfahndung bestehen.

Dagegen gaben insbesondere Prak-
tiker zu bedenken, dass ein Biobank-
geheimnis sowohl Spendern als auch
Wissenschaftlern zwar einen hoéheren
Schutz biete, gleichzeitig aber zu einem
moglicherweise erhohten Verwaltungs-
aufwand fiir Forschungsprojekte fiihre
und internationale Kooperationen an
Deutschland vorbeigingen. Als Alterna-
tive zu einem Biobankgeheimnis kimen
Richtlinien in Betracht, die man wirksam
durch Verweigerung oder Entzug finan-
zieller Férderung sanktionieren konne.

Rege Diskussion

In der anschliefenden Diskussion be-
stand keine Einigkeit dariiber, ob eine ge-
setzliche Regelung iiberhaupt erforderlich
ist oder eine Selbstregulierung innerhalb
der Forschung auf der Basis der bestehen-
den Gesetzeslage, wie sie die TMF mit
Datenschutzkonzepten und Empfehlun-
gen unterstiitzt, ausreicht.

Auch blieb offen, ob tiberhaupt ein
einheitliches Biobankgesetz durch den
Bund moglich ist oder ob die Lander fiir
einen Teil der Regelungen zusténdig sind,
was zu einer erheblichen Rechtszersplitte-
rung fithren wiirde. (ED ||

%> EXPERTENGESPRACH

Weitere Informationen

zum Expertengesprach unter
http://www.ethikrat.org
/veranstaltungen/weitere
-veranstaltungen/regelungsbedarf
-fuer-forschung-mit
-humanbiobanken.

> TMF

Informationen zur TMF unter
http://www.tmf-ev.de.
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>> THEMA INTERSEXUALITAT

Diskursverfahren lieferte
vielfdltige Impulse

Der Deutsche Ethikrat hat von Mai bis August 2011 ein dreistufiges
Diskursverfahren durchgefiihrt, um unter Einbeziehung der verschie-
denen Akteure und ihrer Perspektiven grundsitzliche Fragen der
Medizin und der Ethik, der Grundrechte von Betroffenen und unseres
Verstdndnisses von Geschlechtlichkeit zu diskutieren.

|| Hinter dem Begriff Intersexualitit
oder Zwischengeschlechtlichkeit verbergen
sich viele unterschiedliche Phdanomene nicht
eindeutiger Geschlechtszugehorigkeit mit
jeweils verschiedenen Ursachen. Angaben,
wie viele Menschen betroffen sind, schwan-
ken stark - je nachdem, welche Definition
zugrunde liegt. Schon die verwendete Be-
grifflichkeit selbst impliziert jeweils unter-
schiedliche Bezugsgrofien und auch Wertun-
gen. So wurde nach der Chicago Consensus
Conference 2005 der Begriff Intersexuali-
tit in der Medizin durch Disorders of Sex
Development ersetzt, abgekiirzt DSD, wobei
darunter auch medizinische Diagnosen fal-
len, die nicht im Begriff der Intersexualitdt
enthalten sind. Die Abkiirzung DSD wird
seit 2008 — eingefiihrt durch die Arbeits-
gruppe Ethik im Netzwerk Intersexualitat
- auch als Differences of Sex Development
bezeichnet. Mit ,,Besonderheiten der Ge-
schlechtsentwicklung® ist man von der
Sichtweise des Phdnomens als defizitdr ab-
geriickt und richtet den Blick auf die Vielfalt
an Koérpern und Geschlechtern. Das jeweils
zugrunde liegende Verstdndnis ist insbe-
sondere fiir die Beantwortung der Frage von
Bedeutung, ob intersexuell geborene Kinder
durch medizinische Eingriffe dem mannli-
chen oder weiblichen Geschlecht zugewiesen
werden diirfen.

Gesellschaftlich befinden sich interse-
xuelle Menschen in einem Tabubereich.
Wie sie leben, was sie erleben, welche Be-
diirfnisse sie haben, dringt kaum in die Of-
fentlichkeit vor. Allenfalls wird das Thema
fiir die Offentlichkeit dann greifbar, wenn
intersexuelle Sportler durch einen proble-
matischen und verletzenden Umgang der
Sportverbidnde mit ihnen in den Fokus des
medialen Interesses geraten.

Der Deutsche Ethikrat war bereits im Juni
2010 mit seinem Forum Bioethik ,,Intersexu-
alitdt — Leben zwischen den Geschlechtern®
(vgl. Infobrief 02/10) mit Betroffenen und
Wissenschaftlern dariiber ins Gesprach ge-
kommen, wie intersexuelle Menschen leben
und welche Verantwortung die Gesellschaft
in diesem Zusammenhang tragt. Im An-
schluss daran erhielt der Ethikrat Ende des
Jahres 2010 von der Bundesregierung den
Auftrag, den begonnenen Dialog fortzufiih-
ren und einen Bericht zur Situation intersexu-
eller Menschen in Deutschland zu erarbeiten.

Angesichts des komplexen Themas und
mit dem Ziel, einen moglichst diskursiven,
transparenten und partizipativen Prozess
der Meinungsbildung zu finden, der dazu
beitragt, das Thema zu enttabuisieren, hat
der Ethikrat ein dreistufiges Diskursverfah-
ren durchgefiihrt. Anfang Mai 2011 begann
eine schriftliche Befragung von Betroffenen,
an der sich die Angesprochenen auch online
beteiligen konnten, sowie von Wissenschaft-
lern und Praktikern, die sich im Rahmen
ihres jeweiligen Fachgebiets mit Intersexu-
alitdt beschiftigen. Daran anschliefend fand
am 8. Juni eine 6ffentliche Anhérung von
Betroffenen, Eltern, Medizinern, Psycholo-
gen und Juristen in Berlin statt, um tiber die
schriftliche Befragung hinaus die Expertise
fiir ein solides Fundament der zu erarbei-
tenden Stellungnahme einzuholen. Mit dem
Tag der Anhorung startete der Ethikrat als
dritten Schritt des Verfahrens einen Online-
Diskurs, um damit auf eine niederschwellige
und zeitgemafle Weise eine Debatte auf brei-
ter gesellschaftlicher Ebene zu ermoglichen,
weitere wichtige Informationen zu gewinnen
und einen wechselseitigen Austausch von
Betroffenen, Wissenschaftlern, Praktikern
und Interessierten in Gang zu setzen. >
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Befragung

Die Befragung von Betroffenen, Wissen-
schaftlern und Praktikern war der erste von
drei Schritten zur Schaffung einer soliden
Basis fiir die Stellungnahme zur Situation
intersexueller Menschen, an der der Ethik-
rat derzeit arbeitet. Der Fragenkatalog bezog
sich schwerpunktmafig auf die Bereiche me-
dizinische Eingriffe, Aufkldrung und Einwil-
ligung, Lebensqualitit, Integration und Dis-
kriminierung, Vernetzung Betroffener und
das Personenstandsrecht.

Zur Befragung von Wissenschaftlern und
Praktikern wurden Personen angeschrieben,
die sich in ihrem Berufsfeld mit Intersexua-
litat beschaftigen, und gebeten, eine schrift-
liche Expertise zu den vom Ethikrat formu-
lierten Fragen abzugeben. Gleichzeitig war es
das Anliegen des Ethikrates, moglichst viele
Betroffene iiber den Kontakt zu den Betroffe-
nen-Organisationen und Selbsthilfegruppen
zu erreichen und zu befragen. Diese gaben
den Fragebogen tiber ihre Verteiler weiter
und informierten auf ihren Internetseiten
und Veranstaltungen iiber die Mdglichkeit,
sich an der Befragung zu beteiligen. Betrof-
fene konnten den Fragebogen vom 2. Mai bis
Ende Juni 2011 auch online ausfillen. Wih-
rend die Antworten der Arzte, Therapeuten,
Sozialwissenschaftler, Philosophen und Ju-
risten auf der Webseite des Deutschen Ethi-
krates verfiigbar sind, erfolgte die Befragung
der Betroffenen anonym. Die Ergebnisse der
Befragung, deren Auswertung derzeit noch
nicht abgeschlossen ist, werden zusammen
mit den Informationen aus Anhérung und
Online-Diskurs in die Stellungnahme des
Ethikrates einfliefen.

Anhorung und Dialog

Der zweite Schritt im Rahmen des Diskurs-
verfahrens war die offentliche Anhérung
zur Situation intersexueller Menschen in
Deutschland am 8. Juni. Zu den angehorten
Sachverstindigen gehorten Mediziner, Psy-
chologen, Juristen und Vertreter von Eltern-
initiativen, Betroffenen-Organisationen und
Selbsthilfegruppen.

Um nicht nur die verschiedenen Sicht-
weisen der angehorten Personen zu erhalten,
sondern auch unterschiedliche Schwerpunk-
te in der Betrachtung selbst zu setzen, fand
die Anhérung in zwei aufeinanderfolgenden
Teilen statt. Der erste Teil beschiftigte sich
mit dem Thema ,,Medizinische Behandlung,
Indikation, Einwilligung®, der zweite behan-
delte die ,Lebensqualitit, gesellschaftliche
Situation und Perspektiven von Menschen
mit Intersexualitat®.

Mediziner, Psychologen, Juristen und Vertreter von Elterninitiativen, Betroffenen-Organisationen
und Selbsthilfegruppen wahrend der Anhérung des Ethikrates am 8. Juni 2011 in Berlin

In einer ersten Einschatzung (siehe Info-
kasten Seite 7) benannten die an der Anho-
rung beteiligten Ratsmitglieder das Recht der
Betroffenen auf korperliche Unversehrtheit
als zentralen Punkt in der Debatte. Diesbe-
ziiglich scheint es einen Konsens dariiber
zu geben, dass irreversible medizinische
Eingriffe zur Geschlechtszuweisung so lange
wie moglich hinausgeschoben werden miis-
sen. Ob dies gesetzlich oder tiber érztliche
Richtlinien geregelt werden sollte, wurde
unterschiedlich beurteilt. Es wurde aber auch
zu bedenken gegeben, dass es Einzelfille ge-
ben kann, in denen irreversible Eingriffe aus
dringenden gesundheitlichen Griinden friih,
wenn das Kind noch nicht einwilligungsfahig
ist, erforderlich sind und dann ausnahms-
weise moglich sein miissen. Das alles mache
es erforderlich, in der zu erarbeitenden Stel-
lungnahme die Grenzen so klar wie méglich
zu definieren. Dies sei schwierig und bediirfe
einer sorgfiltigen Auseinandersetzung.

Als wichtiger Punkt im Zusammenhang
mit medizinischen Eingriffen wurde das den
Eltern garantierte Grundrecht gesehen, tiber
medizinische Eingriffe zum Wohl des Kin-
des zu entscheiden, solange das Kind nicht
selbst entscheidungsfihig ist. Da medizini-
sche Eingriffe zur Geschlechtszuweisung
den Kern des Personlichkeitsrechtes jedes
Menschen, seine Geschlechtsidentitit, sei-
ne sexuelle Empfindungsfihigkeit und seine
Fortpflanzungsfihigkeit betréfen, finde das
Elternrecht hier seine Grenzen. Auch dies
spreche dafiir, mit solchen Eingriffen so lan-

ge wie moglich zu warten, damit die betroffe-
nen Intersexuellen selbst entscheiden konn-
ten. In diesem Zusammenhang wurde ein
Moratorium vorgeschlagen, das Aufschub
fiir eine Entscheidung schaffe und es den El-
tern erlaube, ihr intersexuell geborenes Kind
kennenzulernen. Gefordert wurde auch eine
weitestmogliche Partizipation des Kindes:
Durch eine altersgerechte kontinuierliche
Aufkldrung, interdisziplinire Beratung und
Einbeziehung in alle Entscheidungen, und
zwar jenseits der Frage seiner Entschei-
dungsfihigkeit, soll das Kind unmittelbar
mit einbezogen werden.

Als weiteres Thema fiir die Beratungen
des Ethikrates ergab sich das Personen-
standsrecht, auch wenn dies von einzelnen
Betroffenen im Verlauf der Anhorung als
sekundar, wenngleich nicht unwichtig, be-
zeichnet wurde. Gefordert wurde, dass das
Personenstandsrecht es ermoglichen sollte,
die Zuordnung zu einem Geschlecht bis zur
Einwilligungsfahigkeit oder bis zur Volljah-
rigkeit aufzuschieben. Die nach § 47 Perso-
nenstandsgesetz gegebene Moglichkeit, einen
unrichtigen Geschlechtseintrag zu korrigie-
ren, wurde nicht als ausreichend angesehen.

Wie die Einwilligungsfahigkeit bestimmt
werden soll, ist eine schwierige Frage. Aus
verschiedenen Griinden ist zum Beispiel die
Pubertit ein womoglich problematischer
Zeitpunkt fiir eine autonome Entscheidung,
dain dieser Zeit grundsétzliche Identitatsfin-
dungsprozesse im Gange sind. Offen ist auch,
wie die Frage fiir diejenigen gelst werden



kann, die intersexuell sind und sich auch

im Erwachsenenalter weder dem weiblichen
noch dem mannlichen Geschlecht zuordnen
kénnen oder wollen. Diese Personen diirften
wegen des Diskriminierungsverbots und des
Selbstbestimmungsrechts nicht gezwungen
werden, sich den binéren Kategorien ménn-
lich oder weiblich zuzuordnen.

Die Betroffenen forderten in der Anho-
rung eine Entschidigung fiir durch medizini-
sche Eingriffe erlittenes Leid. Dagegen wurde
zu bedenken gegeben, dass der Nachweis der
schuldhaften Verletzung medizinischer Stan-
dards zu einem in den meisten Fillen lange
zuriickliegenden Zeitpunkt schwierig sei, zu-
mal es zu fritherer Zeit keine medizinischen
Standards gab, deren Verletzung nachweis-
bar wire. Einige Teilnehmer konnten sich
aber die Regelung einer Wiedergutmachung
bzw. Kompensation tiber einen staatlichen
Fonds vorstellen. Dagegen bezweifelten an-
dere, dass ein staatlicher Fonds rechts- und
finanzpolitisch durchsetzbar sei.

Die Sachverstindigen waren sich darii-
ber einig, dass die medizinische und psycho-
logische Beratung und Behandlung Interse-
xuellerininterdisziplindrzusammengesetzten
Zentren mit speziell ausgebildeten Fachkrif-
ten erfolgen miisse.

Der Ethikrat hat dariiber hinaus den Ein-
druck gewonnen, dass die Bereiche der regel-
mafigen medizinischen Versorgung und der
angemessenen Berticksichtigung Intersexu-
eller in den Sozialversicherungen von grofier
Bedeutung sind.

Insgesamt forderten die meisten Teil-
nehmer der Anhérung mehr Information,
Aufklarung und Beratung sowie die staatli-
che Unterstiitzung der bestehenden Hilfen,
um die Situation intersexueller Menschen in
Deutschland zu verbessern.

Online-Diskurs

Der dritte Baustein des vom Ethikrat durch-
gefithrten Diskursverfahrens bestand in ei-
ner internetbasierten Beteiligungsplattform,
mit der der Ethikrat erstmals ein digitales
und frei zugéingliches Mittel der transpa-
renten und partizipativen Kommunikation
nutzte, um einen Dialog zwischen intersexu-
ellen Menschen und Eltern von intersexuell
geborenen Kindern sowie Wissenschaft-
lern und Praktikern zu ermdglichen und
das komplex angelegte Thema einer breiten
Offentlichkeit zugénglich zu machen.

Vom 8. Juni bis zum 7. August 2011 hat-
ten Betroffene, Wissenschaftler und Praktiker
verschiedener Disziplinen und Mitglieder
des Deutschen Ethikrates die Moglichkeit,
sich aus ihrer jeweiligen Perspektive heraus
mit unterschiedlichen Fragen im Kontext
von Intersexualitit auseinanderzusetzen und
sich untereinander zu verstindigen.

Um einen thematisch breit geficherten
Diskurs zu fithren und um immer wieder
neue Impulse zu setzen, wurden wihrend
der gesamten Laufzeit des Online-Diskurses
zweimal pro Woche Autorenbeitrige ein-
gestellt, die von den Diskursteilnehmern
kommentiert werden konnten. Den ersten
Autorenbeitrag formulierten die an der
Anhorung beteiligten Ratsmitglieder mit
einer ersten Einschitzung. Zudem wurden
erste Eindriicke aus der Anhérung und kurze
Video-Interviews mit den Sachverstandigen
der Anhorung online verfiigbar gemacht. Es
folgten Beitrdge von Betroffenen, Ratsmit-
gliedern, Wissenschaftlern und Praktikern
aus den Bereichen Rechtswissenschaft, Me-
dizin, Psychologie, Philosophie und aus der
Geschlechterforschung zu sechs verschiede-
nen Themenschwerpunkten:
 Medizinische Eingriffe
o Aufklirung & Einwilligung
« Lebensqualitit
« Personenstandsrecht
o Integration & Diskriminierung
« Vernetzung & Hilfe

In 50 Fachbeitrigen und tber 700
Kommentaren diskutierten die Diskursteil-
nehmer eine grofle Bandbreite an Fragen
im Kontext der Intersexualitit. Die grofle
Bedeutung, die das auch in der Anhérung
als wichtigste Frage herausgearbeitete The-
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ma ,medizinische Eingriffe“ hatte, zeigt sich
bereits in einem ersten Blick auf die zahlrei-
chen Wortmeldungen zu diesem Thema im
Diskurs. Die grofiten Kontroversen zeichne-
ten sich in Fragen des Personenstandsrechts
ab. Hierzu finden sich unterschiedliche und
sehr differenzierte Regelungsvorschlige in
den Kommentaren, die in den Beratungen
des Ethikrates beriicksichtigt werden.

Mehr als 34.000 Seitenaufrufe aus
Deutschland und anderen Landern wie der
Schweiz, Osterreich, den Niederlanden und
den USA zeigen, dass das Diskursangebot
des Ethikrates gut angenommen wurde.

Fiir Michael Wunder, Mitglied des Ethi-
krates und Sprecher der ratsinternen Arbeits-
gruppe zum Thema Intersexualitat, ist der
Online-Diskurs fiir die weitere Arbeit des Ethi-
krates dufSerst hilfreich: ,,Es sind wichtige und
interessante Gesichtspunkte in die Debatte ein-
gebracht worden, die in unserer Stellungnah-
me eine Rolle spielen werden.“ Die allgemeine
Diskussionskultur bewertete Wunder positiv:
,,Uberwogen haben inhaltliche und themenbe-
zogene Einlassungen, manchmal hart formu-
liert, manchmal sehr personlich, aber das ge-
hort dazu und tut der Sache keinen Abbruch.“

Der Online-Diskurs ist seit dem 7. August
abgeschlossen, bleibt aber online verfiigbar.

Der Ethikrat wird den Online-Diskurs
in den kommenden Wochen umfassend aus-
werten. Die Ergebnisse des gesamten, drei-
stufigen Diskursverfahrens — der Befragung
intersexueller Menschen sowie Wissenschaft-
ler und Praktiker verschiedener relevanter
Disziplinen, der Anhérung vom 8. Juni 2011
und des Online-Diskurses — werden in die
weiteren Beratungen des Ethikrates zum The-
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ma Intersexualitét einfliefSen.

Eine erste Einschatzung

der Anhérung kann unter
http://diskurs.ethikrat.org/2011
/o6/eine-erste-einschatzung
nachgelesen werden.

>> ONLINE-DISKURS

Eine erste Zwischenbilanz zum
Onlinediskurs findet sich unter
http://diskurs.ethikrat.org/2011/07
/zwischenbilanz-des-diskursprojekts
-zum-thema-intersexualitat.
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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.

Die Mitglieder des Deutschen Ethik-
rates treten monatlich zu Sitzungen
in Berlin zusammen. Diese Beratun-
gen sind in der Regel offentlich.

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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