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Einleitung

Im zuriickliegenden Geschiftsjahr hat
der Deutsche Ethikrat — gemif3 seinem
gesetzlichen Auftrag — einen weiten Bo-
gen gespannt von einem inhaltlich viel-
schichtigen Arbeitsprogramm iiber die
Einbeziehung der Offentlichkeit in die
Diskussionen des Rates bis hin zu einem
breiten Engagement im Bereich der inter-
nationalen Zusammenarbeit.

Im Frithjahr 2013 hat der Ethikrat die
im Vorjahr im Auftrag der Bundesregie-
rung begonnenen Beratungen zur Zukunft
der genetischen Diagnostik abgeschlossen
und am 30. April 2013 eine umfassende
Stellungnahme veroffentlicht. Parallel
dazu hat der Rat Fragen der Biosicherheit
und Forschungsfreiheit (im Auftrag der
Bundesregierung) sowie die Themen
»Hirntod und Entscheidung zur Organ-
spende® und ,,Inzestverbot” bearbeitet.

Im Verlauf des Jahres 2013 hat der
Ethikrat drei 6ffentliche Veranstaltungen
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und zwei 6ffentliche Anhérungen durch-
gefiihrt:

Am 24. April 2013 war Bundeskanz-
lerin Angela Merkel die Hauptrednerin
der Abendveranstaltung der Reihe Forum
Bioethik zum Thema ,,Zusammenhalt im
demografischen Wandel®.

»Arzneimittelforschung auf wessen
Kosten?“ und ,,Neuroimaging - Bilder
vom Gehirn und das Bild des Menschen®
waren die Themen der Jahrestagung und
der Herbsttagung, zweier ganztigiger 6f-
fentlicher Veranstaltungen.

Gegenstand der beiden offentlichen
Sachverstindigenanhorungen waren
zum einen die Dual-Use-Problematik,
das heif3t die missbrauchliche Verwen-
dung von Forschungsergebnissen, und
zum anderen Verteilungskriterien in der
Transplantationsmedizin.

Auch im zuriickliegenden Geschifts-
jahr hat der Ethikrat, vertreten durch

Bundesprasident Joachim Gauck und die Mitglieder des Deutschen Ethikrates wahrend des Empfangs im Schloss Bellevue



Deutscher Ethikrat

Im Folgenden ist
bei der allgemeinen
Verwendung der
mannlichen Form
auch die weibliche
Form gemeint.

seinen Vorstand oder einzelne Ratsmit-
glieder, den Austausch mit Vertretern der
Bundespolitik gepflegt:

o Treffen der Ratsmitglieder mit dem
Bundesprisidenten am 24. April 2013,

o Gesprach mit der Fraktion Die Linke
am 19. Februar 2013,

o  Gesprach mit dem FDP-Prisidium am
3. Juni 2013,

o Teilnahme von Ratsmitgliedern an
Anhorungen im Deutschen Bundes-
tag.

Im internationalen Kontext war der
Ethikrat auch im Jahr 2013 sehr prasent:
Am 5. Mirz 2013 fand erstmalig ein
Treffen der Ethikréite des deutschspra-
chigen Raums in Wien statt, an dem
Vertreter des Deutschen Ethikrates, der
Nationalen Ethikkommission im Bereich
der Humanmedizin der Schweiz sowie
der osterreichischen Bioethikkommission
beim Bundeskanzleramt teilnahmen und
in dessen Verlauf vereinbart wurde, die
Zusammenarbeit zukiinftig fortzusetzen.
Auch im Jahr 2013 beteiligten sich
Vertreter des Deutschen Ethikrates am
Treffen der nationalen Ethikrite der EU-
Mitgliedstaaten in Dublin.

Als Mitglied des International Bioethics
Council der UNESCO und des 10th Global
Summit Steering Committee der Weltge-
sundheitsorganisation hat Christiane
Woopen ebenso wie Peter Dabrock als
Mitglied der European Group on Ethics in
Science and New Technologies die deutsche
Perspektive in die aktuellen Diskussionen
einbringen konnen.

Im Jahr 2013 machte sich der Umstand,
dass das Budget des Ethikrates seit 2008
gleich geblieben ist und die seither infla-
tionsbedingt gestiegenen Personal- und
Sachkosten zulasten der fiir den Ethikrat
direkt zur Verfiigung stehenden Mittel

gehen, nachteilig bemerkbar. So konnte
nur noch eine 6ffentliche Abendveranstal-
tung der Reihe Forum Bioethik durchge-
fuhrt werden. Auch andere geplante Akti-
vititen konnten nicht umgesetzt werden.
Der Ethikrat hat aus Kostengriinden auch
die Erstellung von gedruckten Dokumen-
tationen seiner ganztigigen Veranstaltun-
gen eingestellt.

Der vorliegende Bericht umfasst gemaf3
§ 2 Absatz 4 des Ethikratgesetzes (siche
Anhang) die Aktivititen des Ethikrates
und den Stand der gesellschaftlichen De-
batte im Zeitraum von Januar bis Dezem-
ber 2013.



Themen

Mit dem Ziel, Stellungnahmen und Emp-
fehlungen zu erarbeiten, standen im Jahr
2013 folgende Themen auf dem Arbeits-
programm des Deutschen Ethikrates:

o Zukunft der genetischen Diagnostik,

 Biosicherheit und Forschungsfreiheit
- Forschungsférderung und Umgang
mit Forschungsergebnissen,

« Hirntod und Entscheidung zur Or-
ganspende,

+ Inzestverbot.

Diese Themen wurden nicht nur inner-
halb der ratsinternen Arbeitsgruppen dis-
kutiert, sondern waren auch Gegenstand
der teils offentlichen Plenarsitzungen
sowie offentlicher Anhérungen und Dis-
kussionsveranstaltungen (siehe Abschnitt
»Veranstaltungen und Forderung des ge-
sellschaftlichen Diskurses®).

Zukunft der genetischen
Diagnostik

Die frithere Bundesministerin fiir Bildung
und Forschung, Annette Schavan, und der
ehemalige Bundesminister fir Gesund-
heit, Daniel Bahr, hatten den Ethikrat im
Oktober 2011 im Namen der Bundesre-
gierung beauftragt, eine Stellungnahme
zum Thema ,,Die Zukunft der genetischen
Diagnostik — von der genetischen For-
schung in die klinische Anwendung. Ge-
sellschaftliche Herausforderungen neuer
genetischer Diagnosemethoden unter be-
sonderer Berticksichtigung préadiktiver
und préanataler Methoden® zu erarbeiten.

Angesichts des weit gefassten Prob-
lemfeldes hat der Ethikrat bereits im Jahr
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2012 zwei Anhérungen, zum einen zu
neuesten technischen Verfahren der Gen-
diagnostik einschlief3lich ihres Einsatzes
in klinischen Studien und in der medizi-
nischen Praxis und zum anderen zu den
Moglichkeiten und Grenzen pradiktiver
genetischer Diagnostik multifaktorieller
Erkrankungen, durchgefiihrt. Am 30. Ap-
ril 2013 hat der Ethikrat seine Stellung-
nahme zur Zukunft der genetischen Dia-
gnostik im Rahmen einer Pressekonferenz
an die Bundesministerin fiir Bildung und
Forschung, Prof. Dr. Johanna Wanka,
sowie den Staatssekretdr im Bundesmi-
nisterium fiir Gesundheit, Thomas Ilka,
iibergeben.

Aufgrund sinkender Kosten und
schnellerer Analysen sowie mit Ange-
boten, die dem Kunden iiber das Inter-
net unterbreitet werden, haben immer
mehr Menschen Zugang zu genetischer
Diagnostik. Zudem konnen - bis hin zur
Gesamtgenomsequenzierung — immer
leichter umfangreiche genetische Infor-
mationen iiber eine Person oder eine
Gruppe von Personen erhoben werden.
Bei Ungeborenen ist seit einiger Zeit erst-
mals mithilfe einer Untersuchung aus
dem miitterlichen Blut eine genetische
Diagnostik ohne das eingriffsbedingte
Risiko einer Fehlgeburt méoglich.

Aus der groflen Menge an genetischen
Daten werden durch verschiedene Aus-
wertungen Befunde mit unterschiedlicher
Bedeutung erhoben: Manche sind fiir die
medizinische Versorgung sehr hilfreich,
andere erbringen belastende Informa-
tionen ohne Eingriffsmoglichkeit, wie-
der andere sind von unklarer Relevanz.
Die Gefahr von Fehlinterpretationen
und Missverstindnissen ist grof3, wenn
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genetische Diagnostik nicht auf qualitativ

hohem Niveau und unter Berticksich-
tigung auch nicht genetischer Faktoren
angeboten und durchgefiithrt wird.

Vor diesem Hintergrund hat der
Deutsche Ethikrat eine Stellungnahme
vorgelegt, in der er insbesondere Maf3-
nahmen zur verbesserten Information,
Aufklarung und Beratung, fiir den Schutz
von Nichteinwilligungsfahigen sowie zur
Wahrung von Gerechtigkeit und Solida-
ritdit im Gesundheitswesen und in der
Gesellschaft empfiehlt. Dartiber hinaus
fordert er besondere Regelungen fiir die
Durchfithrung prinataler Gendiagnostik.

Von den Empfehlungen zur Prinataldi-
agnostik abweichend, fordern acht Rats-
mitglieder in einem Sondervotum, dass
der Schwangeren der Zugang zu geneti-
schen Informationen tiber das Ungebo-
rene nicht erschwert wird, wenn sie diese
als unentbehrlich fiir ihre verantwortli-
che Entscheidung ansieht. Sie sprechen
sich daher gegen die vorgeschlagenen
Beschrankungen genetischer Pranataldi-
agnostik aus und empfehlen auflerdem
eine Anderung des Gendiagnostikgeset-
zes, um kiinftig auch die Untersuchung

Christiane Woopen (l.),
Vorsitzende des
Deutschen Ethikrates,
bei der Ubergabe der
Stellungnahme an
Johanna Wanka (r.),
Bundesministerin fur
Bildung und Forschung,
und Thomas Ilka (m.),
Staatssekretdr beim
Bundesminister fir
Gesundheit

des Ungeborenen auf spatmanifestierende
Krankheiten zu ermoglichen.

In einem weiteren Sondervotum for-
dern vier Ratsmitglieder, dass nichtinva-
sive prinatale Gentests weder durch 6f-
fentliche Fordermittel unterstiitzt noch in
den Leistungskatalog der gesetzlichen und
privaten Krankenkassen aufgenommen
werden sollen, weil dies im Widerspruch
zu der im Rahmen der UN-Behinderten-
konvention eingegangenen Verpflichtung
stehe, die Rechte von Menschen mit kor-
perlichen und geistigen Beeintrachtigun-
gen umfassend zu schiitzen.

Biosicherheit und
Forschungsfreiheit

Im Juli 2012 haben die frithere Bundesmi-
nisterin fiir Bildung und Forschung, An-
nette Schavan, und der damalige Bundes-
minister fiir Gesundheit, Daniel Bahr, den
Ethikrat im Namen der Bundesregierung
beauftragt, eine Stellungnahme zum The-
ma ,,Biosicherheit und Forschungsfreiheit
- Forschungsforderung und Umgang mit
Forschungsergebnissen zu erarbeiten.



Hintergrund dieses Auftrags waren For-
schungsvorhaben in den USA und den
Niederlanden, bei denen Grippeviren er-
zeugt wurden, die im Vergleich zu ihren
Wildformen leichter zwischen Siugetie-
ren iibertragbar sind.

Der Deutsche Ethikrat bearbeitet das
Thema ausgehend von der Darlegung
der naturwissenschaftlichen Grundlagen
der Biosicherheit und der Analyse der
rechtlichen Rahmenbedingungen der bio-
sicherheitsrelevanten Forschung in nati-
onalem und internationalem Maf3stab.
Bereits etablierte Verhaltenskodizes fiir
den Umgang mit Forschungsergebnissen
und Forschungsférderung sollen einer
rechtlichen und ethischen Bewertung un-
terzogen sowie Grundfragen von Freiheit
und Verantwortung der Wissenschaft un-
tersucht werden. Auf dieser Grundlage
will der Ethikrat seine Empfehlungen
fiir den Bereich der sicherheitsrelevan-
ten lebenswissenschaftlichen Forschung
formulieren.

Um sich iiber den aktuellen Sachstand
beziiglich dieser Thematik zu informie-
ren, fithrte der Ethikrat am 25. April 2013
eine offentliche Anhorung mit Sachver-
standigen verschiedener Fachdisziplinen
und unter Einbeziehung der Wissen-
schaftsorganisationen durch (siehe Ab-
schnitt ,,Veranstaltungen und Férderung
des gesellschaftlichen Diskurses®). Der
Ethikrat wird die Bearbeitung des The-
mas voraussichtlich im Frithjahr 2014
abschlieflen.

Hirntod und Entscheidung
zur Organspende

Der Deutsche Ethikrat hat dieses The-
ma im Mirz 2012 mit seiner 6ffentlichen
Abendveranstaltung ,,Hirntod und Or-
ganentnahme. Gibt es neue Erkenntnisse

zum Ende des menschlichen Lebens?
aufgegriffen und damit eine beachtliche
offentliche Resonanz erzeugt. Der Ethik-
rat fasste daher im Nachgang zu dieser
Veranstaltung den Beschluss, das Thema
im Rahmen einer Stellungnahme zu be-
arbeiten.

Mit der im November 2012 in Kraft
getretenen Anderung des Transplanta-
tionsgesetzes wurde in Deutschland die
sogenannte Entscheidungslésung einge-
fihrt. Ziel dieser Neuregelung ist es, die
Organspendebereitschaft zu férdern, um
mehr Menschen die Chance zu geben,
ein Spenderorgan zu erhalten. Um eine
sinformierte und unabhéngige Entschei-
dung jedes Einzelnen zu ermdglichen,
sieht dieses Gesetz eine breite Aufklarung
der Bevolkerung zu den Moglichkeiten
der Organ- und Gewebespende vor® (§ 1
Transplantationsgesetz). In diesem Zu-
sammenhang soll jeder Biirger die eigene
Bereitschaft zur Organ- und Gewebespen-
de priifen.

Ausgehend von seinem Beschluss und
der neuen Gesetzeslage mochte sich der
Ethikrat in seiner Stellungnahme schwer-
punktmaflig mit zwei Aspekten befassen:
zum einen mit der Hirntod-Konzeption
und zum anderen mit den Kommunika-
tionsformen und -inhalten im Kontext
der Organtransplantation. Hinsichtlich
der Gleichsetzung von Hirntod und Tod
des Menschen gibt es in der Bevolkerung
eine fortwiahrende Verunsicherung. Kon-
troversen iiber anthropologische, ethische
und lebensweltliche Aspekte werden dabei
nicht nur in der allgemeinen Offentlich-
keit, sondern auch in der Philosophie, der
Medizinethik und der Rechtswissenschaft,
dariiber hinaus auch innerhalb der Arz-
teschaft gefiihrt.

Mit seiner Stellungnahme zielt der
Deutsche Ethikrat einerseits auf eine ein-
gehende Analyse der Hirntod-Konzeption
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ab und mochte die vielschichtige Aus-
einandersetzung aufbereiten sowie die
unterschiedlichen Perspektiven und Ar-
gumente transparent machen. Zum an-
deren ist die Hirntod-Konzeption nicht
nur Gegenstand ethischer und rechtlicher
Kontroversen, sondern erweist sich auch
als eine kommunikative Herausforde-
rung. Die Ausgestaltung transparenter
und offener Kommunikationsprozes-
se bildet den zweiten Schwerpunkt der
Stellungnahme. Dabei soll nicht nur die
individuelle Gesprichstithrung, sondern
auch die Kommunikation im 6ffentlichen
Raum thematisiert werden.

Inzestverbot

Im November 2012 hat der Deutsche
Ethikrat im Rahmen einer 6ffentlichen
Anhorung das Inzestverbot aufgrund des
§ 173 des Strafgesetzbuches erortert und
dabei insbesondere die Frage, ob das Ver-
bot eines einvernehmlichen Inzests unter
volljahrigen einwilligungsfihigen leib-
lichen Verwandten noch zeitgemafs ist.
In Deutschland ist der einvernehmliche
Geschlechtsverkehr zwischen volljihri-
gen Verwandten ersten Grades durch den
§ 173 des Strafgesetzbuches verboten. Ein
davon betroffenes Geschwisterpaar hat
diesen Paragrafen vor dem Europdischen
Gerichtshof fiir Menschrechte (EGMR)
auf seine Zuléssigkeit iiberpriifen lassen.
Der EGMR hatte im April 2012 festge-
stellt, dass § 173 Absatz 2 des Strafge-
setzbuches nicht gegen den Artikel 8 der
Europiischen Menschenrechtskonventi-
on (Schutz des Familienlebens) verstofit,
weil die Mitgliedstaaten in diesem Bereich
einen weiten Ermessensspielraum haben
und es in der Frage der Strafbarkeit des
Geschwisterinzests keinen europiischen
Grundkonsens gibt. Unter Juristen ist der

entsprechende Paragraf umstritten. Auch
in Europa sind die bestehenden Rege-
lungen sehr unterschiedlich. Wihrend
es in einigen Landern, wie zum Beispiel
Grof3britannien, ein Inzestverbot wie in
Deutschland gibt, wurde dieses Verbot
in Landern wie Belgien und den Nieder-
landen abgeschatftt.

Im Nachgang dieser Veranstaltung hat
der Ethikrat Anfang 2013 beschlossen,
eine Stellungnahme zum Thema ,, Inzest-
verbot® zu erarbeiten.
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Veranstaltungen und Férderung des
gesellschaftlichen Diskurses

Gemifl seinem gesetzlichen Auftrag soll
der Ethikrat die Offentlichkeit tiber ak-
tuelle Entwicklungen insbesondere im
Bereich der Lebenswissenschaften infor-
mieren und den gesellschaftlichen Dis-
kurs fordern. Teil dieses Auftrags ist es,
mindestens einmal jahrlich eine ganzta-
gige offentliche Veranstaltung zu einem
ausgewihlten Thema dieses Bereichs zu
organisieren.

Im Berichtszeitraum hat der Ethikrat
drei 6ffentliche Veranstaltungen durch-
gefithrt: eine Abendveranstaltung der
Reihe Forum Bioethik im Mirz, seine
ganztigige Jahrestagung im Mai sowie
eine ebenfalls ganztagige Veranstaltung
im November. Auf diese Weise erhalten
interessierte Biirger die Gelegenheit, die
Vortriage und Diskussionen von Sach-
verstindigen verschiedener Disziplinen,
Verbandsvertretern und Betroffenen zu
verfolgen und zu hinterfragen.

Uber diese dffentlichen Veranstaltun-
gen hinaus hat der Ethikrat im Berichts-
zeitraum im Rahmen von o6ffentlichen
Plenarsitzungen zwei Anhorungen ver-
anstaltet.

Des weiteren haben auch im Jahr 2013
Vertreter des Ethikrates oder seiner Ge-
schiftsstelle an Informations- und Dis-
kussionsveranstaltungen von Schiilern
und Studierenden teilgenommen.

Im Sinne der Barrierefreiheit bie-
tet der Ethikrat Horgeschadigten die
Moglichkeit, die 6ffentlichen Sitzungen
und Veranstaltungen tiber Simultanmit-
schriften zu verfolgen, die ebenso wie
die Audiomitschnitte und Présentatio-
nen auf den Internetseiten des Ethikra-
tes einem breiten Publikum zugéinglich
sind.

Jahrestagung:
Medizinischer Fortschritt
auf wessen Kosten?
Arzneimittelforschung im
globalen Kontext

Am 23. Mai 2013 hat der Deutsche
Ethikrat im Rahmen seiner Jahrestagung
Fragen des Probandenschutzes im Rah-
men klinischer Forschung in den Blick
genommen und mit etwa 300 Teilneh-
mern in Berlin diskutiert. Die themati-
sche Ausrichtung umfasste dabei sowohl
die europdische Perspektive, die durch
die geplante EU-Verordnung auch die
nationalen Rahmenbedingungen verén-
dern wiirde, als auch die Forschung im
globalen Kontext.

»Wir alle wollen medizinischen Fort-
schritt. Fiir diesen Fortschritt brauchen
wir Forschung. Forschung ohne Risiken
tiir die beteiligten Probanden gibt es nicht.
Forschung hat immer einen Preis®, so
Christiane Woopen, die Vorsitzende des
Deutschen Ethikrates in ihrem Eingangs-
statement. Insofern gehe es um Fragen des
Probandenschutzes und der gerechten
Verteilung von Nutzen und Lasten der
Forschung. Die zunehmende Internati-
onalisierung der Arzneimittelforschung
mache es dabei erforderlich, angesichts
verschiedener moralischer Uberzeugun-
gen und kultureller Identititen hohe ethi-
sche Standards zu sichern. Wie konnen im
globalen Kontext Teilnehmer an Arznei-
mittelstudien wirkungsvoll geschiitzt und
ethische Standards durchgesetzt werden?
Wie kann im globalen Kontext die Quali-
tat der Forschung gesichert werden? Sind
Ethikkommissionen fiir den Schutz von

Probanden geeignet und erforderlich?

Deutscher Ethikrat m
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Jahrestagung

Medizinischer Fortschritt
auf wessen Kosten?
Arzneimittelforschung im globalen Kontext

Online im Internet:

www.ethikratorg/
veranstaltungen/
Jjahrestagungen/
medizinischer-
fortschritt-auf-
wessen-kosten
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Welche ethischen Anforderungen sollen

bei europdischen Forschungsvorhaben
Berticksichtigung finden? Diese Fragen
wurden im Verlauf der Veranstaltung mit
Experten verschiedener Fachrichtungen
und dem Publikum diskutiert.

Klinische Forschung in Europa

Ignaz Wessler, geschiftsfithrender Arzt
der Ethikkommission der Landesirz-
tekammer Rheinland-Pfalz, stellte den
Entwurf einer Verordnung der Europé-
ischen Kommission zur Arzneimittel-
forschung am Menschen vor, auf deren
Grundlage die Durchfithrung klinischer
Tests kiinftig neu geregelt und das bislang
sehr unterschiedliche Vorgehen in den
27 Mitgliedstaaten harmonisiert werden
soll. Die neue Verordnung soll Sponsoren
entlasten und den Bewertungsprozess be-
schleunigen. Auf diese Weise soll Europa
als Forschungsstandort attraktiv gehalten
und ein schnellerer Zugang zu innovati-
ven Technologien moéglich werden. Zu-
vor war europaweit ein zahlenmafliger
Riickgang klinischer Studien verzeichnet
worden, der auf die Bestimmungen der
Richtlinie 2001/20/EG (GCP-Richtlinie)
zuriickgefiihrt wurde, die die Durchfiih-
rung klinischer Studien in Europa be-
hindert hitten. Sinkende Studienzahlen
allein seien jedoch nicht aussagekriftig, so
Wessler; auflerdem sei in Deutschland nur
eine geringe Abnahme zu verzeichnen.
Der Arbeitskreis medizinischer Ethik-
Kommissionen, die Bundesirztekammer

Referenten des ersten
Blocks (linkes Bild):
Andreas Spickhoff (I.)
und Ignaz Wessler (r.)
mit Moderator Michael
Wunder; Referenten des
zweiten Blocks (rechtes
Bild): Monika Bobbert (I.)
und Jochen Vollmann (r.)
mit Moderator Jochen
Taupitz

sowie Bundestag und Bundesrat stehen
der Neuregelung der EU-Kommission,
so Wessler, kritisch gegentiber, weil sie
teilweise hinter den bisher geltenden
rechtlichen und ethischen Standards der
Arzneimittelforschung zuriickbleibe.

Unter Bezugnahme auf die geltende
Rechtslage unternahm Andreas Spickhoff
von der Universitidt Gottingen im folgen-
den Vortrag eine kritische Einordnung
der geplanten EU-Verordnung. Spickhoff
befiirchtet eine Herabsetzung bestehender
Standards in Europa mit weitreichenden
Folgen fiir die Standards in Entwick-
lungs- und Schwellenldndern. Kritisch
beurteilte er vor allem die Abschaffung
bzw. Entwertung von Ethikkommissio-
nen, die Verringerung des Schutzes von
Probanden im Allgemeinen — durch Ab-
schaffung der Probandenversicherung
und Einfithrung ,nationaler Entschéidi-
gungsmechanismen® — und vulnerabler
Patientengruppen im Besonderen. Aufier-
dem stellte Spickhoff infrage, dass durch
eine Ersetzung der bisherigen 24 Artikel
der GCP-Richtlinie durch 93 Artikel im
Verordnungsentwurf tatsdchlich Biiro-
kratie abgebaut werde. In seinem Schluss-
wort pladierte er fir ,,Griindlichkeit vor
Schnelligkeit®.

Schutz ethischer Standards durch
Ethikkommissionen

Als wichtige Bedingungen fiir die Durch-
fithrung klinischer Forschung gelten Auf-
klarung und informierte Einwilligung der



Probanden. Insofern ging Jochen Voll-
mann von der Universitit Bochum zu
Beginn seines Vortrags auf die Genese
dieser ethischen Standards ein. Dabei
wurde deutlich, dass die Regulierung der
medizinischen Forschung als Folge von
Missbrauch und Probandenschadigung
zu verstehen ist, die eine Prizisierung
und Verbindlichkeit der Vorgaben er-
forderte. Zur Gewdhrleistung der Ein-
haltung ethischer Rahmenbedingungen
seien Ethikkommissionen ein wichtiges
Instrument. Zwar wiirden sie hdufig als
biirokratische und formalistische Hiir-
de erlebt, dennoch iibernihmen sie eine
wichtige Aufgabe. Im Hinblick auf die
geplante EU-Verordnung kritisierte er,
dass Ethikkommissionen nicht als not-
wendige Priifinstanzen vorgesehen sind.
Wie seine Vorredner ging er darauf ein,
dass einer der Griinde fiir die EU-Verord-
nung der Riickgang klinischer Studien in
Europa sei. Dieser sei allerdings nicht auf
die hoheren Standards zuriickzufiihren,
sondern habe mit sozio6konomischen
Aspekten zu tun. Insofern solle anstelle
einer Reduzierung ethischer Standards
das Finanzierungsproblem angegan-
gen werden. Der Verordnungsentwurf
der EU-Kommission gefiahrde wichtige
»Kulturerrungenschaften wie Respekt vor
Selbstbestimmung, Schutz der Probanden
vor Interessen Dritter und die Kultur ei-
ner Forschungsethik®, die besonders von
den Ethikkommissionen vor Ort beachtet
und gefordert werde.

Referenten des dritten
Blocks (linkes Bild):

Amar Jesani (I.) und
Inder Sen Gandbhi (r.) mit
Moderatorin Christiane
Fischer; Referent des
vierten Blocks (rechtes
Bild): Ludwig Siep (I.)
mit Moderatorin Claudia
Wiesemann

Wie wichtig die Arbeit der klinischen
Ethikkommissionen gerade auf lokaler
Ebene ist, erlduterte Monika Bobbert von
der Universitit Heidelberg. Allerdings
mahnte sie Verdnderungsbedarf hin-
sichtlich einer bundesweit einheitlichen
gesetzlichen Regelung an: Bobbert zufol-
ge sollten sich Ethikkommissionen min-
destens zur Hilfte aus Mitgliedern nicht
medizinischer Bereiche zusammensetzen,
um eine unparteiische Interessenabwi-
gung zu gewihrleisten. Es miisse gere-
gelt werden, welche ethische Expertise die
Mitglieder mitzubringen hitten. Zudem
pladierte Bobbert dafiir, dass Ethikkom-
missionen nicht nur die ethischen Fragen
einer geplanten Studie kompetent und
unabhingig beurteilen, sondern auch ih-
ren Verlauf und ihre Ergebnisse begut-
achten sollten. Dies sei dem Schutz der
Probanden und dem wissenschaftlichen
Erkenntnisgewinn in hohem Mafle zu-
traglich. Sie sprach sich auflerdem dafiir
aus, eine externe drztliche Ombudsperson
zur Entscheidungshilfe fiir die Probanden
vorzusehen. Empirische Studien belegten,
dass Patienten hdufig Studien zustimm-
ten, ohne die Risiken wirklich verstanden
zu haben.

Probandenschutz in Entwicklungs-
und Schwellenléndern

Inder Sen Gandhi von den Vimta Labs
in Hyderabad und Amar Jesani vom
Center for Studies in Ethics and Rights in
Mumbai stellten die Praxis und ethischen
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Standards der Arzneimittelforschung in
Indien vor. Die Rolle des Arztes als For-
scher, die Nutzen-Risiko-Abwigung, die
informierte Einwilligung der Probanden,
Fragen der Verantwortung und Teilhabe
am Nutzen sowie der Entschadigung der
Studienteilnehmer stellten grof3e Her-
ausforderungen fiir die Arbeit klinischer
Ethikkommissionen in Indien dar. Beide
Referenten gingen in ihrer Darstellung
von der besonderen Schutzwiirdigkeit vie-
ler indischer Probanden aus und machten
konkrete Vorschlage fiir die Schritte, die
tiir eine verantwortungsvolle Forschung
in Indien notwendig seien. Im Hinblick
auf die besondere Schutzwiirdigkeit
fihrte Gandhi aus, dass sich diese direkt
proportional zum Bildungsniveau, dem
soziookonomischen Status, der Fahig-
keit zur Selbstbestimmung und dem Grad
der Aufklirung verhalte. Darauf miis-
se geachtet werden, um verantwortliche
Forschung zu ermoglichen. Insbesonde-
re Jesani machte deutlich, dass ethische
Richtlinien nicht nur erarbeitet, sondern
auch umgesetzt werden miissten.

Mit seinen philosophischen Uber-

legungen fithrte Ludwig Siep von der

Universitdt Miinster die Erorterungen des
Tages mit der Begriindung bestehender
ethischer Standards auf den Ausgangs-
punkt zuriick. Beriihrt seien gleicherma-
Ben Menschenrechte wie Prinzipien der
allgemeinen Moral und Gerechtigkeits-
erwagungen. Zum Teil werde die Frage
diskutiert, inwieweit die scheinbar vom
westlichen Menschenbild gepragte Auto-
nomie-Argumentation mit der in anderen
Kulturen starker ausgepréagten Gruppen-
bindung tiberhaupt kompatibel ist.

Auf dem anschlieflenden Podium dis-
kutierte Ratsmitglied Wolfgang Huber
mit den beiden Giésten aus Indien so-
wie Ludwig Siep und Ratsmitglied Sil-
ja Voneky die Frage nach den Pflichten
der Staaten gegeniiber global agierenden
pharmazeutischen Unternehmen, die
ihre Arzneimittelstudien zunehmend in
Entwicklungs- und Schwellenldnder ver-
lagerten. Aus menschenrechtlicher Per-
spektive machte Voneky deutlich, dass
die Industriestaaten den innerhalb ihrer
territorialen Grenzen ansissigen Unter-
nehmen stdrker als bisher Regelungen
zum Schutz der Probanden auferlegen
konnten, die dann mittelbar auch fiir die

Teilnehmer der
Podiumsdiskussion Amar
Jesani, Inder Sen Gandhi,
Silja Voneky, Ludwig Siep
und Moderator Wolfgang
Huber (v. I.)



Tochterunternehmen und Dienstleister
in Entwicklungs- und Schwellenldndern
Geltung hitten. Aber auch jene Staaten,
in denen die Forschung stattfinde, hitten
die Pflicht, zum Schutz der Probanden
menschenrechtlich vertretbare Bedingun-
gen fir die forschenden Unternehmen
festzulegen oder mit diesen auszuhan-
deln. Hier miisse es insbesondere zu ei-
ner Einschrinkung der Zuléssigkeit von
Placebostudien kommen, wenn eine Stan-
dardtherapie im Heimatstaat des auftrag-
gebenden Unternehmens verfiigbar sei.
Zudem seien die ethischen Richtlinien,
auf die auch der EU-Verordnungsentwurf
Bezug nehme, auf ihre Vereinbarkeit mit
den Menschenrechten und daraus folgen-
den Pflichten zum Schutz der Probanden
zu tberprifen. Solange an den Schutz-
rechten der Probanden keine Abstriche
gemacht wiirden, sei es Ludwig Siep dem-
gegeniiber auch zu rechtfertigen, wenn
pharmazeutische Unternehmen unter
Umstdnden auch Studien nicht mit den
bei uns gangigen optimalen Therapien
machen, die aber doch zu etwas fiihren,
was man in den Landern in naher Zukunft
praktizieren und auch finanzieren kann.
Dariiber hinaus verwies Siep auf die Er-
klirung des Weltdrztebundes, an welche
die an derartigen Studien beteiligten Arzte
gebunden seien.

In seinem Schlusswort hob Ratsmit-
glied Wolf-Michael Catenhusen nochmals
die globale Dimension des Themas her-
vor. Die eindrucksvollen Beispiele aus In-
dien seien exemplarisch fiir andere Lander
und deren Umbauprozess zu einer mo-
dernen Gesundheitswirtschaft. Er betonte,
»dass die Etablierung weltweiter Stan-
dards des ethisch verantwortungsvollen
Umgangs mit der Einfithrung bestimmter
Titel und Strukturen nicht automatisch
den Geist von ethischen Grundprinzipi-
en annimmt, den wir ausgehend von der
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Helsinki-Deklaration gewonnen haben®,
und mahnte an, die Diskrepanz zwischen
Anspruch und Wirklichkeit im Auge zu
behalten.

Herbsttagung: Neuroimaging
- Bilder vom Gehirn und das
Bild des Menschen

Was verrit der Hirnscanner tiber Person-
lichkeit und Charakter eines Menschen,
sein Erleben und sein Verhalten? Kann
Neurobildgebung bei der Diagnose von
psychiatrischen Erkrankungen und bei
der Beurteilung von Straftitern helfen,
und wie beeinflusst dies unsere Vor-
stellung von Schuld und Strafe? Welche
medizinethischen Herausforderungen
ergeben sich, wenn Forscher beim Blick
ins Gehirn auf unerwartete Funde stofien
oder erste Anzeichen unbehandelbarer
Krankheiten entdecken? Diese Fragen dis-
kutierte der Deutsche Ethikrat am 27. No-
vember 2013 auf seiner Herbsttagung in
Diisseldorf mit tiber 250 Teilnehmern.
»Was uns als Deutschen Ethikrat da-
bei besonders interessiert”, so Christiane
Woopen, die Vorsitzende des Deutschen
Ethikrates, zur Er6ffnung der Tagung,
»ist die Frage, was diese Bilder vom Ge-
hirn mit unserem Menschenbild zu tun
haben.“ Die Erwartungen an das Gehirn
als Schliissel zum Menschen seien hoch,
betonte Woopen: ,,Man sagt, es sei die
Grundlage unseres Denkens und die Ur-
sache unserer Handlungen, noch bevor
wir uns iiberhaupt bewusst zum Handeln
entschieden haben, ja, unser ganzes Ich sei
in den Verbindungen aller Nervenzellen
zu finden, im sogenannten Konnektom.*
Die modernen bildgebenden Verfahren
gelten als Fenster zum Gehirn. Zu ver-
stehen, wie 86 Milliarden Nervenzellen
mit ihren Verschaltungen und ebenso
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viele Gliazellen zusammenwirken, gilt als
grofle Herausforderung nicht nur fiir die
Grundlagenforschung, sondern auch fiir
das menschliche Selbstverstindnis. Ak-
tuelle Forschungsgrofiprojekte wie das
europdische Human Brain Project oder
in den USA die BRAIN Initiative und das
Human Connectome Project versuchen
mithilfe neuer Instrumente und Verfah-
ren, das Gehirn und seine Funktionen
genau zu kartieren und die darin ablau-
fenden Prozesse zu simulieren.

Neben wissenschaftlichen und medi-
zinischen Erfolgen verspricht man sich
von diesen Projekten auch Antworten auf
philosophische Fragen. So hofft man beim
Human Brain Project beispielsweise auf
»profunde Einsichten, was uns als Men-
schen ausmacht®. Eine Zerebralisierung
des Menschenbildes zoge allerdings ethi-
sche Kontroversen nach sich, so Woopen,
insbesondere, wenn man dem Gehirn eine
so grofle Erkldrungskraft zuschreibe, dass
sogar der freie Wille mitunter als Illusion
bezeichnet werde.

Kartierung des Gehirns

Was Neurobildgebung heute leisten kann,
erlduterten die Hirnforscherin Katrin
Amunts und der Neuropsychologe Lutz
Jancke von der Universitat Zirich. Gute
Karten, um sich zurechtzufinden, brauche
man im Gehirn ebenso wie in der Geo-
grafie, und ebenso wie die Vermessung
der Welt sei die Kartierung des Gehirns
haufig auf Irrwegen vorangeschritten und
habe zu konzeptionellen Fehlschliissen
gefiithrt, sagte Amunts. Inzwischen kon-
ne man aber mithilfe der Neurobildge-
bung Gehirnareale immer zuverldssiger
kartieren. Methoden, mit denen die
zelluldre Architektur mikroskopisch ge-
nau in hauchdiinnen Gewebeschnitten
untersucht wird, und neue bildgebende
Verfahren, mit denen die funktionellen

Aktivierungen am lebenden Menschen
erfasst werden, ergdnzen einander. Dabei
habe man grofie Unterschiede zwischen
Individuen festgestellt.

Auch im Laufe des Lebens eines Men-
schen verdndert sich das Gehirn. Im Zuge
der Alterung kommt es zum Beispiel zu
einer Abnahme des Hirnvolumens. Jan-
cke verwies auch darauf, dass intensive
musikalische Betitigung, etwa bei Profi-
musikern, ebenfalls ihren Niederschlag im
Gehirn finde: ,,Wir kénnen die Gehirne
von Pianisten und Streichern mittlerweile
gut unterscheiden.“ Fiir die Psychologie
eréffne die Neurobildgebung auflerdem
»eine wunderbare Moglichkeit, sich mit
Sachen auseinanderzusetzen, die vor 20 bis
30 Jahren noch gar nicht untersuchbar wa-
ren®. Allerdings sollte man, um die Ergeb-
nisse aus dem Hirnscanner zur Erklarung
menschlichen Verhaltens heranzuziehen,
zuvor bessere theoretische Fundierungen
entwickeln, wie Neurobildgebung mit an-
deren, klassischen psychologischen Ansit-
zen kombiniert werden kénne.

Das Denkorgan nicht isoliert zu be-
trachten, mahnte auch Thomas Fuchs,
Psychiater am Universitatsklinikum Hei-
delberg, in seinem Beitrag an, der sich mit
der Rolle des Gehirns fiir das Menschsein
auseinandersetzte. Der Blick in den Schi-
del kdnne nur vermeintlich das Innerste
der Person nach auflen stiilpen und das
Gehirn mitnichten als ,,Nachfolger der
Seele“ oder alleiniger Konstrukteur des
Ichs und der von ihm erlebten Welt be-
trachtet werden. ,,Die Welt ist nicht im
Kopf, das Subjekt ist nicht im Gehirn,
und im Gehirn gibt es auch keine Ge-
danken, die man lesen kénnte®, so Fuchs.
Der fithlende, denkende und handelnde
Mensch sei als Lebewesen zu verstehen,
dessen Essenz nicht in einem bestimmten
Ort innerhalb des Korpers zu finden sei,
sondern in den Beziehungen zwischen



Referenten des ersten
Blocks (linkes Bild):
Thomas Fuchs, Lutz

Jancke, Katrin Amunts

und Moderator Wolfram
Hofling (v. I.); Referenten
des zweiten Blocks
(rechtes Bild): Reinhard
Merkel, Karl Zilles, Peter
G. Falkai, Frank Urbaniok |
und Moderator Carl
Friedrich Gethmann (v. |.)

Gehirn, Korper und Umwelt verstanden
werden miisse, als das ,,In-der-Welt-Sein
eines verkorperten Wesens“. Das Gehirn
spiele zwar als Vermittler dieser Bezie-
hungen eine wichtige Rolle, man solle
sich aber keinesfalls darauf fixieren und
den Korper nur ,als eine Art physiolo-
gischen Tragerapparat fiir das Gehirn®
vernachldssigen.

Bilder im Gerichtssaal

Um konkrete ethische Herausforde-
rungen der Neurobildgebung ging es in
zwei Diskussionsrunden. Zur Rolle der
Technologie bei der Untersuchung von
Krankheit, Schuld und Gefahrlichkeit de-
battierten der Rechtsphilosoph Reinhard
Merkel von der Universitit Hamburg,
der Neurowissenschaftler Karl Zilles aus
Jilich/Aachen, der Psychiater Peter Falkai
vom Klinikum der Universitdt Miinchen
und der forensische Psychiater Frank Ur-
baniok vom Justizvollzug des Kantons
Ziirich.

Dass die Neurobildgebung, insbeson-
dere zu Zwecken der Verteidigung, in
strafrechtliche Verfahren Eingang fin-
den wird - etwa zur Liigendetektion, zur
Feststellung der Schuldfihigkeit oder fiir
Gefihrlichkeitsprognosen von Straftatern
-, sei absehbar, sagte Merkel in seinem
Einfithrungsvortrag. Der gegenwirtige
Kenntnisstand der Neurobildgebung
reiche fiir den Einsatz in der forensi-
schen Psychiatrie zwar noch nicht aus,
angesichts der dynamisch verlaufenden

Entwicklung der Technologien halte er

diese Hiirden jedoch fiir iberwindbar.
Womoglich noch schwieriger zu beant-
worten als die Frage der Eignung sei die
der grundsitzlichen Rechtfertigung ei-
nes Einsatzes der Neurobildgebung im
Gerichtssaal. Voraussetzung sei hier je-
denfalls das Einverstindnis der Prozess-
beteiligten nach vorheriger Aufklidrung
und ohne Nétigungsdruck. Im Ubrigen
hinge die Legitimation nicht zuletzt auch
davon ab, in welchem Abschnitt, zu wel-
chem Ziel und von welchem der Beteilig-
ten eines strafrechtlichen Verfahrens ein
solcher Einsatz verlangt werde.

Kritisch diskutiert wurde der Einsatz
neurobildgebender Verfahren zur Be-
urteilung von potenziell kriminalitéts-
relevanten Dispositionen. Bereits jetzt
gibt es Studien, die eine Neigung zum
Beispiel zur Pddophilie oder Psychopa-
thie im Hirnscanner zu messen versuchen
und dabei erstaunlich hohe Trefferzahlen
vermelden. Gleichwohl sei hier skeptische
Sorgfalt gefordert, betonte Merkel: ,,Kri-
minelle Gehirne gibt es nicht. Allerdings
gibt es Handlungsdispositionen, die das
Risiko kriminellen Handelns erhohen
konnen, und diese haben ihre unmittel-
bare, wenngleich selbstverstiandlich nicht
einzige kausale Quelle im Gehirn.“ Neu-
robildgebung konne und sollte die klassi-
schen Formen psychiatrischer Begutach-
tung aber keinesfalls ersetzen, sondern
vielmehr ergéinzen, so der Konsens der
Diskussionsrunde.
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Ebenfalls zur Diskussion stand der
Einsatz bildgebender Verfahren in Kli-
nik und Forschung. Hierzu debattierten
der Neurophilosoph Stephan Schleim
von der Universitdt Groningen, der Nu-
klearmediziner Alexander Drzezga von
der Uniklinik Kéln, der Epidemiologe
und Bioinformatiker Karl-Heinz Jockel
vom Universitdtsklinikum Essen sowie
der Strafrechtler Eric Hilgendorf von der
Universitit Wiirzburg. Hirnscans kon-
nen bereits eingesetzt werden, um orga-
nische Prozesse wie Tumoren, Blutungen,
Entztindungen und vaskuldre Schiden
auszuschlieflen oder zum Beispiel eine
beginnende Demenz zu erkennen. In ab-
sehbarer Zeit werden sie voraussichtlich
auch einen wichtigen Stellenwert in der
Diagnostik und Prognostik psychischer
Erkrankungen einnehmen.

Unerwartete Funde

Zu den ethischen Fragen, die sich bei
solchen Anwendungen der Neurobild-
gebung stellen, gehdrt unter anderem
der verantwortungsvolle Umgang mit
unerwarteten Funden, manchmal auch
Zufallsfunde genannt, und mit pradiktiver
Diagnostik. Unerwartete Funde treten
bei rund vier Prozent der Personen auf,
die sich zum Beispiel im Rahmen von
Forschungsprojekten in den Hirnscan-
ner legen. Da zwischen Forschern und
Probanden in der Regel kein Arzt-Patien-
ten-Verhiltnis besteht und die Forscher
auch nicht notwendigerweise entspre-
chend medizinisch ausgebildet sind, be-
diirfe es klarer Verfahrensregeln, wie im
Falle eines unerwarteten Fundes dessen
medizinische Relevanz geklart werden
konne, sagte Stephan Schleim in seinem
Einfithrungsvortrag. Er empfahl auf jeden
Fall eine medizinische Abklarung, zumal
die Kosten dafiir im Vergleich zum Scan
selbst nicht sehr hoch seien. Schwieriger

sei allerdings die Frage zu beantworten,
in welchen Fillen einem Probanden ein
unerwarteter Fund tiberhaupt mitgeteilt
werden solle. Die meisten Auffélligkeiten
stellten sich bei ndherer Priifung namlich
als unbedenklich heraus, doch bis zur Ab-
klarung konne die Unsicherheit selbst als
sehr belastend empfunden werden.

Karl-Heinz Jockel berichtete aus der
Praxis der Nationalen Kohorte, einem
Forschungsprojekt, in dem von den ins-
gesamt 200.000 Probanden 30.000 im
Hirnscanner untersucht werden sollen.
Hier werden nur solche Personen als Pro-
banden akzeptiert, die auch bereit sind,
unerwartete Befunde mitgeteilt zu be-
kommen.

Demenz vorhersagen?

Zur Problematik pradiktiver Diagnostik
stellte Alexander Drzezga den derzeitigen
Stand in der Vorhersage von Demenz-
erkrankungen vor. Inzwischen koénne
man mithilfe der Neurobildgebung die
bei einer Demenz typischen Amyloid-
Ablagerungen im Gehirn erkennen, lange
bevor die ersten kognitiven Symptome
auftraten. Ungefdhr 35 von 100 Personen
tiber 60 Jahren wiesen solche Ablagerun-
gen auf, seien geistig aber vollig gesund.
Das von Drzezga beschriebene Dilemma
bestehe darin, dass zwar einerseits die
Moglichkeiten zur Pravention und The-
rapie einer Demenz umso mehr Wirkung
entfalten, je frither sie eingesetzt werden.
Andererseits seien die therapeutischen
Moglichkeiten bislang sehr eingeschrankt
und zudem unklar, ob und - falls ja -
wie schnell sich eine Demenz beim Vor-
handensein von Amyloid-Ablagerungen
iiberhaupt entwickeln wiirde. Das wie-
derum werfe die schwierige Frage auf, in
welchen Fillen sich das Wissen um Abla-
gerungen im Gehirn als Vorteil oder doch
eher als unnotige Belastung darstelle.



Neben der potenziellen personlichen
Belastung durch Zufallsfunde oder unkla-
re Prognosen sollte auch bedacht werden,
dass das Wissen um solche Ergebnisse
auch relevant fiir Versicherungen sein
kann und gegebenenfalls diesen mitge-
teilt werden muss. Wichtig im Umgang
mit solchen Fragen, so ein Ergebnis der
Diskussion, sei vor allem ein wirkungs-
voller und transparenter Aufkldrungs-
prozess, damit Probanden und Patienten
wirklich wissen, worauf sie sich bei der
Neurobildgebung einlassen und auf dieser
Grundlage eine informierte Einwilligung
treffen konnen.

Baustein fiirs Menschenbild

Inwieweit sich durch die neu gewonne-
nen Erkenntnisse der Neurobildgebung
unser Menschenbild verandert und wel-
chen Einfluss dies auf unsere Gesellschaft
haben kann, wurde in einem abschlie-
lenden Streitgesprach mit dem Hirnfor-
scher John-Dylan Haynes von der Charité
Berlin, dem Philosophen Julian Nida-
Riimelin von der Universitit Miinchen,
dem Psychiater Henrik Walter von der
Charité Berlin und der Ratsvorsitzenden
Christiane Woopen diskutiert.

Haynes und Walter wiesen darauf hin,
dass tiberzogene Erwartungen an die
Moglichkeiten der Neurobildgebung zu
tbertriebener Kritik an der Technologie
gefithrt hitten. Die wenigsten Forscher
wiirden beispielsweise behaupten, mit
Neurobildgebung Verhalten detailliert

Referenten des dritten
Blocks (linkes Bild):
Stephan Schleim, Eric
Hilgendorf, Karl-Heinz
Jockel, Alexander
Drzezga und Katrin
Amunts (v. 1.); Referenten
des vierten Blocks
(rechtes Bild): John-Dylan
Haynes, Julian Nida-
Ruimelin, Eckhard Nagel,
Christiane Woopen und
Henrik Walter (v. 1.)

vorhersagen zu konnen, auch wenn in
der Grundlagenforschung mitunter an
solchen Fragen gearbeitet werde, sagte
Haynes: ,,Bis zur tatsichlichen Anwen-
dung ist es ein weiter Weg, und in den
meisten Féllen wird man viel schneller
zum Ziel kommen, wenn man eine Person
einfach fragt, was sie zu tun gedenkt, statt
dhnliche Antworten von der Neurobild-
gebung zu erwarten.

Walter sagte, bei aller berechtigten
Skepsis sei es wichtig, nicht tiber das
Ziel hinauszuschieflen. Solange man die
erforderliche Vorsicht walten lasse und
Neurobildgebung als Baustein in inter-
disziplindren Vorhaben einsetze, konne
die Technologie sehr wohl sinnvolle und
hilfreiche Beitrage liefern, auch zu norma-
tiven Fragen. ,Rationalitit und Norma-
tivitat sind auch Hirnforschern zuging-
lich“, sagte Walter. ,,Sie konnen genauso
argumentieren oder tiber Normen reden,
aber sie haben zusitzlich empirische Ar-
gumente.”

Zwar herrschte weitgehend Einigkeit
dariiber, dass das Gehirn eher als Mittler
zwischen dem lebendigen Organismus
und seiner Umwelt im Sinne einer Inter-
aktion zwischen Gehirn, Kérper und Um-
welt zu verstehen sei. Dennoch verbleiben
Verunsicherungen; dies veranschaulichte
Christiane Woopen in einem Gedanken-
experiment: Wenn man das Gehirn eines
Menschen in den Korper eines anderen
Menschen transplantierte, wiirde dann

das jeweilige ,,Ich“ des Gehirns oder des
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Korpers fortbestehen oder wiirde man
von einem neu entstandenen Ich spre-
chen, da sich durch die Transplantation
eine neue Wechselwirkung zwischen Ge-
hirn, Kérper und Umwelt ergabe?

Es gebe derzeit keinen Anlass, das
Abwigen von Griinden oder die Zuwei-
sung von Verantwortung aufgrund der
Moglichkeiten des Neuroimagings auf-
zugeben, betonte Julian Nida-Riimelin.
Allerdings konnten derartige neue Mog-
lichkeiten der Erforschung und Erkldrung
des (individuellen) Menschen - dhnlich
der Genomforschung - emotionale Er-
wartungen wie auch finanzielle Interessen
hervorbringen, die wiederum auf unser
Menschenbild und unsere Gesellschaft
Einfluss nehmen konnten. Diesbeziiglich
wolle man ,,nicht banalisieren, aber auch
nicht dramatisieren®, betonte Woopen.

Forum Bioethik:
Zusammenhalt im
demografischen Wandel

Welche Verantwortung haben der Ein-
zelne und die Gesellschaft fiir die Gestal-
tung des demografischen Wandels? Wie
konnen Solidaritat und Toleranz gefor-
dert werden? Diese Fragen diskutierte
der Deutsche Ethikrat im Rahmen seiner
Veranstaltungsreihe Forum Bioethik mit
Bundeskanzlerin Angela Merkel und tiber
350 Gésten in der Franzosischen Fried-
richstadtkirche am Gendarmenmarkt in
Berlin.

In den kommenden Jahrzehnten wird
die Bevolkerung in Deutschland abneh-
men, der Anteil dlterer Menschen sowie
von Menschen mit Migrationshinter-
grund zunehmen; das zeigen Prognosen
tir die demografische Entwicklung in
Deutschland. Daraus erwachsen Her-

ausforderungen fiir den Einzelnen und

die Gesellschaft, iiber die es wichtig ist,
bereits jetzt nachzudenken, um auch die
damit verbundenen Chancen wahrzuneh-
men und das kiinftige Zusammenleben
im Hinblick auf gerechte Verteilung und
Gewihrleistung von Rechten, Pflichten
und Anspriichen zu gestalten.

»Wenn sich so viel bewegt, ist die Ge-
fahr grof3, dass man sich voneinander
wegbewegt, aus den Augen verliert und
damit ein gemeinsames Fundament ver-
lisst®, so die Vorsitzende des Ethikra-
tes, Christiane Woopen. Kein Bereich
unseres Zusammenlebens bleibe davon
unberiihrt: Sei es der private oder der 6f-
fentliche Bereich, Politik, Wissenschaft,
Stadteplanung, Gesundheitswesen, Wirt-
schaft, Bildung oder Kultur. Sie betonte,
dass zundchst Grenzen in den Kopfen
der Menschen tiberwunden werden miis-
sen. ,Interesse und Wertschitzung als
Grundhaltung gegeniiber unterschiedli-
chen Lebensentwiirfen, Kreativitat in der
Entwicklung neuer Formen des gemein-
samen Lernens, Arbeitens und Lebens so-
wie Gerechtigkeit bei der Verteilung von
Rechten und Pflichten zwischen Jung und
Alt werden die unverzichtbare Grundlage
dafiir sein, als Gesellschaft im demogra-
fischen Wandel zusammenzuhalten®, so
Woopen.

Bundeskanzlerin Angela Merkel dank-
te dem Deutschen Ethikrat dafiir, dass
er dieses Thema aufgreife. Der Ethikrat
unterstreiche mit dieser und vielen an-
deren Veranstaltungen, dass er vordenke
und damit auch eine wichtige Funktion
tir die Beratung der Politik habe. Es sei
wichtig, gerade bei langsam sich vollzie-
henden Prozessen frithzeitig tiber Gestal-
tungsmoglichkeiten nachzudenken, zum
Beispiel von Rahmenbedingungen fiir
Familien, Gesundheitsversorgung, Inte-
gration, Arbeitswelt und Nachhaltigkeit
sozialer Sicherungssysteme. Dabei betonte
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Bundeskanzlerin Angela
Merkel (2. v. I.) wahrend
der Podiumsdiskussion
mit Christiane Woopen,
Wolfgang Huber und
Elisabeth Steinhagen-
Thiessen (v. |.)

die Bundeskanzlerin die besondere Be-
deutung des ehrenamtlichen und freiwil-
ligen Engagements der Biirgerinnen und
Biirger. Der Biirgerdialog habe gezeigt,
dass viele Menschen iiber die Gestaltung
guten Zusammenlebens nachdéchten und
zu ehrenamtlicher Tdtigkeit bereit sei-
en. Sie sei auf ihrer Demografiereise von
der Vielfalt guter Projekte beeindruckt
gewesen. Derartige Projekte miissten
unterstiitzt werden durch eine flexible
Handhabung der Zustidndigkeiten von
Kommunen, Landern und Bund.
Ratsmitglied Elisabeth Steinhagen-
Thiessen betrachtete das Thema aus der
Perspektive der Medizin und hob die
Bedeutung der Privention fiir die Ge-
sundheit in jedem Lebensalter hervor.
Dies spreche fiir eine Starkung der Ei-
genverantwortung und Kompetenz des
Einzelnen. Mit Blick auf die Deckung
des steigenden Versorgungsbedarfs im
Gesundheitswesen forderte sie eine Mit-
telumschichtung und neue Prioritatenset-
zung, wozu die Politik einen gesellschaft-
lichen Diskurs anstofien solle.
Ratsmitglied Wolfgang Huber mach-
te deutlich, dass alle Generationen

g
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gleichermaflen in den Blick zu nehmen

seien. Insbesondere aber verdiene die
mittlere Generation Aufmerksamkeit,
da ihr sowohl die Verantwortung fiir das
Aufwachsen der jlingeren als auch die
Fiirsorgepflicht fiir die dltere Genera-
tion zukomme. Als einen wesentlichen
Bestandteil der Frage nach dem Zusam-
menhalt im demografischen Wandel
beschrieb er den Umgang unserer Ge-
sellschaft mit dem Phidnomen der Mi-
gration. Der Beitrag der Migration zur
Milderung demografischer Ungleichge-
wichte werde noch immer nur verhalten
zur Sprache gebracht. Auch unter dem
Migrationsgesichtspunkt sei es wichtig,
alle Generationen zu beriicksichtigen und
die unterschiedlichen damit verbundenen
Integrationsaufgaben ernst zu nehmen.
Auflerdem sei nicht zu vergessen, dass
der Zusammenhalt der Gesellschaft unter
diesem Gesichtspunkt auch eine religiose
und interreligiose Seite habe.

Im anschlieflenden Podiumsgesprich
wurden Fragen aus dem Publikum dis-
kutiert, die zuvor von Ratsmitglied Jo-
chen Taupitz zusammengefasst worden
waren. Die Bundeskanzlerin und die
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Podiumsteilnehmer betonten die Not-
wendigkeit, Grenzen politischer Ressorts
zu Uberwinden, und sprachen tiber die
Spannung zwischen Ehrenamt und Be-
rufstdtigkeit, die Zukunft nationalstaat-
lichen Denkens und den Beitrag der Kir-
chen und Religionsgemeinschaften zum
Zusammenbhalt der Gesellschaft. Bei all
diesen Themen wurde deutlich, dass Kre-
ativitdt im Umgang mit den verschiede-
nen Lebensphasen und Lebensentwiirfen
eine Schliisselrolle spielt. Die Politik er-
moglicht iiber Modelle wie die Pflegezeit
Flexibilitat, um ehrenamtliche Tétigkeiten
zu erleichtern. Auflerdem engagiert sie
sich fiir die Unterstiitzung von Familien.
Um den demografischen Wandel bewil-
tigen zu konnen, miissen Grenzen tiber-
wunden werden - hinsichtlich staatlicher
Regelungen, ganz wortlich mit Blick auf
grenziiberschreitende Migration, aber vor
allem auch in den Képfen der Menschen.

Offentliche Anhérung:
Biosicherheit - Freiheit
und Verantwortung in der
Wissenschaft

Im Forschungslabor verdnderte Viren
geben Anlass fiir eine neue Debatte zur
Biosicherheit, denn die Ergebnisse biowis-
senschaftlicher Forschung kénnten auch
als Biowaffen missbraucht werden. Wie
man dieses Risiko senken kann, ohne da-
bei die Forschungsfreiheit tibermaflig zu
beeintrachtigen, beschiftigte den Ethikrat
am 25. April 2013 in Berlin.
Ausgangspunkt der o6ffentlichen Dis-
kussion waren die Arbeiten von zwei
Gruppen von Wissenschaftlern um Ron
Fouchier und Yoshiro Kawaoka, die Vo-
gelgrippe-Viren experimentell so verin-
dert hatten, dass sie zwischen Saugetie-
ren auf dem Luftweg iibertragen werden

konnten und somit eine hohere Anste-
ckungsgefahr bestand. Doch kurz vor der
geplanten Veroéffentlichung der Ergebnis-
se kamen Zweifel auf, ob die Daten wirk-
lich publik gemacht werden sollten. Ter-
roristen konnten die Informationen fiir
die Herstellung von Biowaffen missbrau-
chen, so die Sorge. Andererseits gelten
das Zuriickhalten von Forschungsergeb-
nissen, biirokratisch aufwendige Geneh-
migungsverfahren oder gar Forschungs-
verbote ebenfalls als problematisch, da
hierdurch die grundrechtlich geschiitzte
Wissenschaftsfreiheit beeintrichtigt und
potenziell wichtige Forschung behindert
werden konnte.

Vor diesem Hintergrund hatte die Bun-
desregierung den Deutschen Ethikrat be-
auftragt, eine Stellungnahme zum Thema
»Biosicherheit und Forschungsfreiheit -
Forschungsforderung und Umgang mit
Forschungsergebnissen® zu erarbeiten.

Zu diesem Thema befragte der Ethikrat
neun Sachverstindige. Von besonderem
Interesse war dabei die Frage, inwieweit
freiwillige Verhaltenskodizes geeignet
sind, um das Risiko eines Forschungsmiss-
brauchs gering zu halten. In Deutschland
haben derzeit die Deutsche Forschungsge-
meinschaft, die Max-Planck-Gesellschaft
und die Leibniz-Gemeinschaft solche Ko-
dizes entwickelt mit dem Ziel, Forscher
und diejenigen, die iber die Férderung
von Forschungsvorhaben und die Verot-
fentlichung ihrer Ergebnisse entscheiden,
tiir Missbrauchsrisiken und deren Ver-

meidung zu sensibilisieren.

Aktuelle Gefahrenpotenziale

Zunichst gab der Virologe Hans-Dieter
Klenk einen Uberblick zu den aktuellen
Missbrauchspotenzialen in der biowis-
senschaftlichen Forschung. Diese seien
fiir die meisten Gebiete der naturwissen-

schaftlichen Forschung relevant, sagte
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Klenk, besonders aber fiir Forschungsar-
beiten an Infektionserregern und Giftstof-
fen. Fiir die besorgniserregendsten Arbei-
ten habe sich im englischen Sprachraum
der Begriff dual use research of concern,
kurz DURC, durchgesetzt. Grippeviren
seien ein Beispiel fiir potenziell besonders
gefahrliche Erreger, da sie sich aufgrund
ihrer Wandelbarkeit immer wieder den
bestehenden Schutzmafinahmen entzo-
gen und es regelmiflig zu neuen Pan-
demien, also globalen Infektionswellen,
komme. Im Falle der Vogelgrippe, an der
Menschen aktuell nur selten erkranken,
konne eine Verdnderung des Virus zur er-
hoéhten Ubertragbarkeit zwischen Sduge-
tieren den entscheidenden Schritt zu einer
Pandemie bedeuten. Diesen Schritt besser
zu verstehen, sei Ziel der Experimente von
Fouchier und Kawaoka gewesen. Klenk
betonte, dass er solche Experimente zur
Verdnderung der Gefdhrlichkeit von
Viren - sogenannte Gain-of-Function-
Experimente — fiir unverzichtbar, For-
schungs- und Publikationsverbote dage-
gen fur inakzeptabel halte.

Freiheit und Verantwortung
Der Philosoph Torsten Wilholt wies in sei-
ner Analyse der ethischen Fragen darauf
hin, dass Freiheit und Verantwortung in
der Forschung immer zusammengehor-
ten. ,, Wenn die Gesellschaft in ihrer Breite
die Verantwortung fiir Risiken mittragen
soll, dann muss sie auch bei den entspre-
chenden Entscheidungen mitwirken.“
Die Nutzen-Risiko-Abwidgung allein
den Forschern zu tuiberlassen, sei auch
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schon deshalb ungeeignet, weil diese

sich in einem Interessenkonflikt befin-
den. ,Ich gehe davon aus, dass Forscher
ethisch relevante Entscheidungen verant-
wortungsbewusst treffen und sich bemii-
hen, ihre Partikularinteressen dabei nicht
iiberzubewerten. Es wiirde aber die An-
nahme einer praktisch tibermenschlichen
Befihigung zur Selbstlosigkeit bedeuten,
anzunehmen, dass ihnen das auch immer
gelingt.®

Schutzpflichtenkonzepte

Der Rechtswissenschaftler Thomas Wiir-
tenberger stellte in einer verfassungsrecht-
lichen Analyse Schutzpflichten und For-
schungsfreiheit gegeniiber. Beim Versuch,
diese gegeneinander abzuwigen, gehe es
darum, Grenzen der Forschungsfreiheit
zu definieren, die geeignet sind, dem Ziel
des Lebens- und Gesundheitsschutzes zu
dienen. Dieser Abwiagungsprozess miis-
se sorgfiltig gestaltet werden, am besten
durch klare rechtliche Vorgaben und die
gesetzlich geregelte Tatigkeit von Kont-
rollgremien.

Der Staat sei verpflichtet, hier ein
Schutzpflichtenkonzept zu entwickeln,
aber frei in der Wahl des konkreten An-
satzes. ,Er muss nur Schutzkonzepte wih-
len, die aller Voraussicht nach effektiv
sein konnen, ohne gleich zu Forschungs-
verboten zu greifen.”

Herausforderung
Risikokommunikation

Die Kulturwissenschaftlerin und Medi-
zinerin Petra Dickmann erlduterte die
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besonderen Herausforderungen, die sich

fir die Risikokommunikation bei einem
moglichen Missbrauch von Forschung
ergiben. Die moderne Gentechnik biete
neue Moglichkeiten, Wissenselemente
nach dem Lego-Prinzip vielfiltig zu kom-
binieren. ,Man kann einen Impfstoff oder
eine Biowaffe daraus machen, das sind
die gleichen Bausteine, man setzt sie nur
anders zusammen®, so Dickmann.
Zudem fithrten Verdnderungen im po-
litischen, sozialen und kulturellen Kon-
text oft zu einer neuen Abwigung und
Einschitzung von Forschungsrisiken,
selbst wenn die wissenschaftliche Sachlage
unverdndert bliebe. Nach den Anschldgen
vom 11. September 2001 sei die Angst
vor terroristischem Missbrauch von For-
schungsergebnissen viel grofler geworden.
Hier gelte es, eine grofie Kluft zwischen
der sachlichen Risikoanalyse einerseits
und der gesellschaftlichen Wahrnehmung
von Risiken andererseits zu iiberbriicken.

Lésungsansdtze

Der Nachmittag der Anh6rung war der
Suche nach Losungsansitzen mit Vertre-
tern wichtiger, am Biosicherheitsdiskurs
beteiligter Interessengruppen gewidmet.

Die Vizeprasidentin der Deutschen For-
schungsgemeinschaft (DFG), Elisabeth

Sachverstandige bei der
6ffentlichen Anhérung:
Petra Dickmann,
Elisabeth Knust und
Wolfgang van den Daele
(v. 1)

Knust, betonte, dass die Priifung der
Forschungsvorhaben auf Missbrauchs-
gefahren im Vorfeld einer Forschungs-
forderung bereits gut funktioniere. Die im
Verhaltenskodex der DFG festgehaltenen
Richtlinien und die verschiedenen Gremi-
en, die bei Beratungs- und Entscheidungs-
prozessen eingeschaltet werden konnten,
seien bereits implementierte Instrumen-
te, die eine gute Kontrolle ermdglichten.
Ausbaufihig seien hingegen die Aktivita-
ten zur Sensibilisierung einzelner Wissen-
schaftler. Zudem koénne sie sich kiinftig
auch eine aktivere Rolle der Zentralen
Kommission fiir Biologische Sicherheit als
Kontrollorgan fiir Missbrauchsfragen vor-
stellen. Der Sozialwissenschaftler Wolf-
gang van den Daele pladierte dafiir, die im
Rahmen des gesellschaftlichen Informa-
tions- und Diskursprozesses zu formulie-
renden Fragen weiter aufzufichern, denn
es bestehe die Gefahr, dass sich mogliche
Biosicherheitskommissionen bei ihren
Abwidgungen auf reine Sicherheitsfragen
beschrinkten.

Christof Potthof vom Gen-ethischen
Netzwerk e. V. setzte sich fiir verbindliche
rechtliche Regelungen zur Risikominimie-
rung und eine stirkere Verankerung von
Biosicherheitsthemen in der Ausbildung
von Nachwuchswissenschaftlern ein.

Sachverstandige bei der
6ffentlichen Anhérung:
Christof Potthof, Peer
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Peer Stahler von der International Asso-
ciation Synthetic Biology (IASB) stellte un-
verbindliche Kontrollmechanismen vor,
die die Mitgliedsunternehmen der IASB
beim Verkauf von Gensynthese-Produk-
ten anwenden. Er rdumte allerdings ein,
dass derzeit noch grofle internationale
Unterschiede bei der Regulierung und
beim Problembewusstsein zu Biosicher-
heitsfragen bestiinden.

Der Sicherheitsberater Volker Beck
nannte Risikominimierung und -abwehr
sowie die Vorbereitung auf ein optima-
les Ressourcen- und Kommunikations-
management im Krisenfall als wichtigste
Elemente des Bevolkerungsschutzes. Beck
beurteilte die hierfiir relevanten deut-
schen Regularien grundsatzlich positiv,
konstatierte jedoch ein geringes Problem-
bewusstsein sowohl in der Offentlichkeit
als auch bei Forschern, insbesondere im
universitdren Bereich.

Gegenstand der anschlieffenden Dis-
kussion innerhalb des Ethikrates waren
das Potenzial eines ibergreifenden Ver-
haltenskodexes fiir die Wissenschaft,
Biosicherheitsgremien, die auch Einzel-
fallabwagungen durchfithren kénnten,
und moglicherweise neue Gefahren durch
sogenannte ,,Garagen-Forschung®, die
auflerhalb etablierter Institutionen statt-
findet.

Konsens gab es vor allem bei dem
Wunsch, in einem weiterfithrenden Dis-
kurs zum Thema die zentralen Fragen
nach den besten Kriterien und der sinn-
vollsten prozeduralen Gestaltung des Ab-
wiagungsprozesses vertiefend zu erértern.

Offentliche Anhérung:

Wer bekommt ein Organ?
Zuteilungskriterien in der
Transplantationsmedizin im
Streit

Die Entriistung tiber die in den vergan-
genen Jahren zu verzeichnenden Richtli-
nienverstofie bei der Vorgabe von Spen-
derorganen hat dazu gefiihrt, dass das
System der Organallokation selbst in den
Mittelpunkt der 6ffentlichen Diskussion
geriickt ist. Welche die geeigneten Kriteri-
en fiir eine gerechte Zuteilung sind und ob
es primdr Aufgabe der Medizin ist, solche
Kriterien zu definieren, beschiftigte den
Deutschen Ethikrat am 26. September
2013 im Rahmen seiner 6ffentlichen Ple-
narsitzung in Berlin.

Die intensiven Debatten um den so-
genannten Organspendeskandal haben
deutlich gemacht, dass sich die offent-
liche Kritik nicht nur an der Praxis ein-
zelner Arzte entziindet, sondern das
Vergabesystem und die dazugehorigen
Kriterien und Regelungen grundlegend
betrifft. Das Transplantationsgesetz
bestimmt die Kriterien sowohl fiir den
Zugang zur Warteliste (Notwendigkeit
und Erfolgsaussicht) als auch fiir die
Zuteilung von Organen (Dringlichkeit
und Erfolgsaussicht) nur allgemein; im
Ubrigen delegiert der Gesetzgeber die
Kompetenz, diese Kriterien nédher zu
konkretisieren, an die Bundesirztekam-
mer, als sei dies eine im Wesentlichen
medizinische Aufgabe.

Vor dem Hintergrund der Frage nach
geeigneten Verteilungskriterien sowie de-
ren gerechter und kompetenter Anwen-
dung lud der Ethikrat sechs Referenten
ein, die das Thema Organallokation aus
unterschiedlichen Perspektiven beleuch-
teten.
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Bundesweites
Transplantationsregister

Der Transplantationsmediziner Dirk
Ludger Stippel von der Universitétsklinik
Koln prisentierte am Beispiel der Leber-
transplantation verschiedene Allokations-
modelle. Dabei wurde deutlich, dass nicht
allein der MELD-Score eines Patienten
entscheidend ist, sondern weitere medi-
zinische Faktoren fiir die Erfolgsaussicht
einer Transplantation relevant sind. Um
solche medizinischen Kriterien zu ent-
wickeln, bediirfe es jedoch einer guten
Datenbasis, die ein bundesweites Trans-
plantationsregister liefern konnte. ,Man
muss wissen®, so Stippel, ,was aus den
einzelnen Patienten, die jemals gelistet
worden sind, geworden ist. Dazu sind in
Deutschland noch erhebliche Vorarbeiten
zu leisten.” Fiir die Zukunft und Akzep-
tanz der Transplantationsmedizin for-
derte Stippel eine breite gesellschaftliche
Diskussion iiber die Ziele der Allokation.

»Wir warten unsere Patienten zu
Tode*

Einen Einblick in die Perspektive des
Patienten bot Gertrud Greif-Higer, Psy-
chosomatikerin von der Universitdtsme-
dizin in Mainz. Es gebe aus dem Bereich
des Patientenerlebens kaum Daten und
Publikationen, insbesondere was die
Wartephase betrifft, beméngelte Greif-
Higer. Des Weiteren kritisierte sie die
Priorisierung der Dringlichkeit gegeniiber
der Erfolgsaussicht. Das gegenwirtige Al-
lokationssystem ,,zwingt die Patienten,
die schwer krank sind, aber mit einer

Transplantation gute Uberlebenschancen
hitten, dazu, so lange zu warten, bis sie
so schwer krank sind, dass sie nur noch
mit schlechter Erfolgsaussicht trans-
plantiert werden konnen®. Greif-Higer
machte auflerdem darauf aufmerksam,
dass die Patienten wahrend ihrer langen
Wartezeit an Organersatzverfahren, wie
beispielsweise die Dialyse, sozialisiert
werden und am Ende vielleicht mit einer
moglichen Transplantation tiberfordert
seien. Die Transplantationsmedizin miis-
se ihre Grenzen klar definieren und bei
der Organvergabe wirklichkeitsgerechte,
am individuellen Patientenwohl orien-
tierte Entscheidungen treffen, forderte
Greif-Higer.

Einzelféllen gerecht werden

Auch Jutta Riemer, Vorsitzende des Ver-
eins Lebertransplantierte e. V., beleuch-
tete das Thema Organallokation aus der
Patientenperspektive und zeigte auf, wie
schwer es sei, anhand der geltenden Richt-
linien die Situation einzelner Patienten
angemessen zu beriicksichtigen. ,Immer
wieder zeigt sich, dass eine Grunderkran-
kung oder Konstellation nicht gentigend
beriicksichtigt worden ist, oder neue The-
rapien stellen die Notwendigkeit einer
zeitnahen Transplantation infrage und
es muss nachgearbeitet werden®, so Rie-
mer. Bei der Erstellung von Kriterien und
Richtlinien zur Verteilung der knappen
Organe handele es sich immer auch um
ethische Entscheidungen. Entsprechend
sollten Medizinethiker bei der Richtlini-
engestaltung mitwirken, stets im Dialog
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mit Arzten und Patienten. Riemer be-
maéngelte, dass zudem Daten zur Lebens-
qualitit der Patienten fehlten sowie ein
gemeinsames Verstindnis, was mit dem
Kriterium der Erfolgsaussicht iiberhaupt
gemeint sei.

Raum fiir Flexibilitat

Auf die Problematik der geforderten de-
taillierteren Gesetzesregelungen ging der
Vorsitzende der Stindigen Kommission
Organtransplantation der Bundesirzte-
kammer, Hans Lilie, ein. Er riumte zwar
ein, dass der Bundesirztekammer mit
den Vorgaben des § 12 Absatz 3 Satz 1
des Transplantationsgesetzes ,,keine ein-
fach subsumierbaren Gesetzesbegriffe
an die Hand gegeben® seien, bezweifelte
jedoch, dass mithilfe einer starkeren Kon-
turierung dieser Regelung eine gerechtere
Verteilung herbeigefiihrt werden konne.
»Die Standardbildung in der sich schnell
entwickelnden Transplantationsmedizin
ist auf eine hohe Flexibilitit angewiesen.
Nur so kann der Stand der Erkenntnisse
der medizinischen Wissenschaft jederzeit
und insbesondere ziigig vor dem Hinter-
grund der Interessen der Patienten in die
transplantationsmedizinische Praxis um-
gesetzt werden®, betonte Lilie. Der als Wi-
derspruch beschriebene Zielkonflikt der
Kriterien von Dringlichkeit und Erfolgs-
aussicht ermogliche es erst, Ausgleichs-
regelungen fiir beispielsweise schicksal-
hafte Benachteiligungen zu schaffen. Lilie
kiindigte jedoch an, dass sich die Stin-
dige Kommission Organtransplantation
intensiv mit den medizinethischen und
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rechtlichen Aspekten der Vergabekriteri-
en von Dringlichkeit und Erfolgsaussicht

auseinandersetzen werde.

Fragen des Rechtsschutzes

Der Jurist Thorsten Kingreen von der
Universitit Regensburg stellte Unklar-
heiten beim Rechtsschutz fest. Die durch
Artikel 19 Absatz 4 des Grundgesetzes
geforderte Nachpriifbarkeit transplanta-
tionsrechtlicher Entscheidungen werde
derzeit durch das Transplantationsgesetz
nicht erfillt. Es sei ,nicht klar, wer gegen
welche Entscheidung vor welchem Ge-
richt klagen kann®. Rechtsschutz miisse
es jedenfalls gegen Entscheidungen der
Nichtaufnahme auf die Warteliste, gegen
die Herunternahme und die Listenplatzie-
rung geben. Aus verfassungsrechtlicher
Perspektive kritisierte Kingreen, dass die
Vorgaben des Transplantationsgesetzes
tir Kriterien zur Zuteilung von Organen
und damit zur Zuteilung von Lebens-
chancen nicht ausreichend seien. Ein
demokratischen und rechtsstaatlichen
Regeln gentigendes Verteilungssystem
sei ,eine politisch zwingende Vorausset-
zung nicht erst fiir die Organverteilung,
sondern schon fiir die Erhohung der Zahl
der Organspender®.

Vorrang der Dringlichkeit

Micha Werner von der Universitit Greifs-
wald beleuchtete die Fragen der Organ-
allokation aus moralphilosophischer
Perspektive und fragte, wie man die Kri-
terien Dringlichkeit und Erfolgsaussicht
in gerechter Weise kombinieren konne.
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Er verteidigte die hohere Gewichtung
der Dringlichkeit damit, dass ,eine an
unverrechenbaren Individualanspriichen
orientierte Gerechtigkeitsethik [...] in der
Dringlichkeit die vorrangige Grundlage
individueller Anspriiche auf Spenderor-
gane”“ sieht. Die Erfolgsaussicht konne
jedoch als sekundidres Kriterium hinzu-
gezogen werden, beispielsweise um eine
Entscheidung unter Individuen mit ver-
gleichbar dringlichem Bedarf treffen zu
konnen. Werner betonte, dass Allokati-
onsentscheidungen prozedural und mog-
lichst auch partizipativ legitimiert werden
sollten, um Transparenz und Vertrauen
zu schaffen.

Fazit

In der anschliefSenden Diskussion mit den
Mitgliedern des Ethikrates sei deutlich
geworden, so die Vorsitzende des Ethik-
rates, Christiane Woopen, in ihrem Resti-
mee, dass man zwischen den Fragen des
Zugangs zur Warteliste und der Zuteilung
der Organe selbst trennen miisse. Dariiber
hinaus herrsche Konsens iiber die Forde-
rung nach einem bundesweiten Trans-
plantationsregister: ,, Wir brauchen mehr
Daten iiber die Situation der Patienten,
und zwar nicht nur medizinischer Art,
sondern auch psychosozialer Art“, be-
tonte Woopen. Im medizinischen Bereich
gebe es beispielsweise bei der psycholo-
gischen Begleitung der Patienten und bei
der Weiterentwicklung der Richtlinien
noch viele Gestaltungsmoglichkeiten, die
auch ohne Einbeziehung des Gesetzgebers
moglich seien.

Offensichtlich sei auch, so Woopen,
dass die Frage nach einer gerechten
Organverteilung eine primér ethische,
normative Frage ist. Es gebe nicht das
eine Kriterium, anhand dessen die ge-
rechte Zuteilung gewihrleistet werden
kann. Vielmehr seien mehrere Kriterien

miteinander zu kombinieren, die in einer
intensiven offentlichen Debatte bestimmt
und gewichtet sowie vom Gesetzgeber
festgeschrieben werden miissten. Die kon-
krete Anwendung miisse dann in einem
zweiten Schritt von der Medizin anhand
einer klaren, differenzierten Kriteriologie
bestimmt werden.

Diskussionsrunden mit
Studierenden und Schiilern

Das Interesse von Schiilern und Studie-
renden an der Arbeit des Ethikrates ist
anhaltend grof8. Im Verlauf des Jahres
2013 haben sowohl Ratsmitglieder als
auch Mitarbeiter der Geschiftsstelle Vor-
trage an Schulen gehalten. Dariiber hinaus
haben Gruppen von Schiilern und Stu-
dierenden die Geschiftsstelle aufgesucht,
um sich tiber die Arbeit des Deutschen
Ethikrates, aber auch aktuell diskutierte

Themen zu informieren.
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Zusammenarbeit mit dem Deutschen
Bundestag und der Bundesregierung

Auch im Jahr 2013 hat der Ethikrat den
direkten und unmittelbaren Austausch
mit Vertretern der Bundespolitik ge-
pflegt.

Am 24. April 2013 hat Bundeskanz-
lerin Angela Merkel im Rahmen der
Abendveranstaltung der Reihe Forum
Bioethik zum Thema ,,Zusammenhalt
im demografischen Wandel“ das Haupt-
referat gehalten und mit Mitgliedern des
Rates und dem Publikum diskutiert. In
diesem Zusammenhang wiirdigte sie die
Rolle des Ethikrates als Vordenker der
Politikberatung.

Zuvor hatte Bundesprasident Joachim
Gauck die Mitglieder des Deutschen
Ethikrates zu einem Empfang ins Schloss
Bellevue eingeladen. Dieses Treffen diente
einem ersten informellen Austausch iiber
den Deutschen Ethikrat und seine aktuelle
Arbeit. In seinem Grufiwort hob der Bun-
desprisident den Beitrag des Ethikrates
zur Gestaltung des gesellschaftlichen Dis-
kurses zu bioethischen Fragestellungen
und der Beratung von Bundestag und
Bundesregierung hervor.

Christiane Woopen, die Vorsitzende
des Ethikrates, dankte dem Bundesprisi-
denten fiir den herzlichen Empfang und
verlieh ihrer Hoffnung Ausdruck, sich
kiinftig auch zu konkreten inhaltlichen
Fragen auszutauschen.

Am Rande des Empfangs waren der
Bundesprisident und der Vorstand
des Rates zu einem Gesprich zusam-
mengekommen. Im Mittelpunkt dieser
Unterredung standen allgemeine Fra-
gen zum Ethikrat, zur Berufungspraxis,
zur Gewihrleistung der Vielfalt seiner
Expertise, den Verbindungen zu Bun-
desregierung und Bundestag sowie zur

Aufgabenverteilung zwischen Politik und
Ethikrat.

Dariiber hinaus hat der Ethikrat tiber
seinen Vorstand den direkten Kontakt zu
den Fraktionsspitzen sowie zur Bundes-
ministerin fir Bildung und Forschung,
zum Bundesminister fiir Gesundheit, zur
Bundesfamilienministerin und zur Bun-
desjustizministerin gepflegt, um die bishe-
rige Arbeit zu reflektieren sowie Anregun-
gen fiir die weitere Arbeit zu bekommen.

Entgegen seiner bisherigen Praxis, die
Bundestagsabgeordneten im Rahmen von
parlamentarischen Abenden iiber die Ar-
beit des Ethikrates zu informieren und
diesen Gelegenheit zu einem direkten
Austausch zu geben, hat der Deutsche
Ethikrat im Jahr 2013 mit Blick auf die
Neubesetzung des Deutschen Bundesta-
ges nach der Bundestagswahl im Septem-
ber auf die Durchfiihrung eines parlamen-
tarischen Abends verzichtet.

Deutscher Ethikrat /

Bundeskanzlerin Angela Merkel beim Forum Bioethik in der
Franzosischen Friedrichstadtkirche am Gendarmenmarkt
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Gemifl seinem gesetzlichen Auftrag betei-
ligte sich der Ethikrat auch im Jahr 2013
am Gedankenaustausch mit nationalen
Ethikriten und Organisationen auf inter-
nationaler Ebene.

Treffen der deutschsprachigen
Ethikrate

Am 5. Mirz 2013 kamen erstmalig Ver-
treter des Deutschen Ethikrates, der Na-
tionalen Ethikkommission im Bereich der
Humanmedizin der Schweiz sowie der os-
terreichischen Bioethikkommission beim
Bundeskanzleramt zu einer gemeinsamen
Sitzung in Wien zusammen.

Das Treffen wurde von der dsterrei-
chischen Bundesministerin fiir Frau-
en und Offentlichen Dienst, Gabriele
Heinisch-Hosek, eroffnet. Sie begriifite
den Austausch zwischen den drei Ethik-
gremien sehr und betonte, dass dieser
dazu beitragen konne, Deutschland, Os-
terreich und die Schweiz enger zusam-
menzubringen.

Auf der Tagesordnung standen zu-
nichst aktuelle Fragen der Transplanta-
tionsmedizin. Wolfram Hoéfling, Mitglied
des Deutschen Ethikrates, referierte zur
Frage der dead donor rule in der Trans-
plantationsmedizin. Er zeigte Zweifel
an der Vereinbarkeit von Hirntod bzw.
Herztod und der dead donor rule auf und
hinterfragte, ob die postmortale Organ-
spende ethisch und verfassungsrechtlich
zwingend die Beachtung der dead donor
rule voraussetze. Dartiber hinaus skizzier-
te er Losungsvorschlige zur Moglichkeit
einer Transplantationsmedizin ohne die
dead donor rule.

AnschliefSend stellte Ferdinand Miihl-
bacher, Leiter der Universititsklinik fiir
Chirurgie der Medizinischen Universitat
Wien, die Praxis der Widerspruchslosung
in Osterreich vor. Gemif3 der bestehen-
den Regelung diirfen von Verstorbenen
Organe zum Zwecke der Transplantation
entnommen werden, sofern der Verstor-
bene zu Lebzeiten nicht widersprochen
hat. In der Praxis habe sich jedoch eine
»weiche Widerspruchsregelung® entwi-
ckelt, die die Angehorigen mit einbezie-
he. Wenn Angehdorige trotz ausfiihrlicher
Gesprache nicht von der Korrektheit ei-
ner Organentnahme zu iiberzeugen seien,
werde auf die Organentnahme verzichtet.
Dies geschehe in etwa zehn Prozent aller
Fille. Miithlbacher betonte die Vorteile der
Widerspruchslosung und den Nutzen der
Organtransplantation fiir die betroffenen
Patienten.

Daran ankniipfend, trug Ruth Bau-
mann-Hélzle, Mitglied der Nationalen
Ethikkommission im Bereich der Hu-
manmedizin der Schweiz, ethische Re-
flexionen zur Widerspruchslosung vor.
In der Schweiz gilt auf der Grundlage
des Transplantationsgesetzes die er-
weiterte Zustimmungslosung fiir die
Organentnahme. Auf politischer Ebe-
ne wird jedoch diskutiert, die erwei-
terte Zustimmungslosung durch die
Widerspruchslosung zu ersetzen. Die
schweizerische Ethikkommission hat
im Oktober 2012 eine Stellungnahme
zur Widerspruchslésung veroffentlicht.
Darin lehnt eine deutliche Mehrheit der
Kommission die Einfithrung der Wi-
derspruchslosung aus grundsitzlichen
ethischen Uberlegungen ab, weil sie
die Personlichkeitsrechte tangiere. Die



Kommission empfiehlt stattdessen unter
anderem MafSnahmen zur Erh6hung der
Spendebereitschaft.

In einem zweiten Themenblock wur-
den neue Verfahren der genetischen Dia-
gnostik, im Internet angebotene Gen- und
Genomtests sowie die gesetzliche Rege-
lung zur Praimplantationsdiagnostik in
Deutschland diskutiert.

Zunichst stellte Markus Hengstschld-
ger, stellvertretender Vorsitzender der
Osterreichischen Bioethikkommission, die
Stellungnahme des Gremiums zu Gen-
und Genomtests im Internet vor. Die Bio-
ethikkommission rét zur Vorsicht bei der
Selbsttestung iiber das Internet und emp-
fiehlt, vor der Durchfithrung des Tests
ein Aufkldrungsgesprach mit einem in
Genetik und den Verfahren des Gentests
erfahrenen Arzt zu fithren. Keinesfalls
sollten Proben von Minderjahrigen oder
nicht einwilligungsfihigen Personen iiber
das Internet zur Gen- oder Genomanalyse
gegeben werden.

AnschliefSend berichtete Brigitte Tag,
Mitglied der schweizerischen Ethikkom-
mission, iiber die rechtlichen Regelungen
beziiglich genetischer Diagnostik in der
Schweiz. Das Bundesgesetz iiber gene-
tische Untersuchungen beim Menschen
(GUMG) halt fest, dass genetische Unter-
suchungen nur fiir medizinische Zwecke
im medizinischen Bereich, im Arbeits-,
im Versicherungs- und im Haftpflicht-
bereich und unter strikter Wahrung der
Selbstbestimmung durchgefiihrt werden
diirfen. Das GUMG unterstreicht das
bereits verfassungsrechtlich verankerte
Verbot der Diskriminierung wegen des
Erbgutes und statuiert ausdriicklich das
Recht auf Nichtwissen.

Wolf-Michael Catenhusen, stellver-
tretender Vorsitzender des Deutschen
Ethikrates, gab einen Einblick in die Ar-
beit des Ethikrates, der im Auftrag der

Bundesregierung eine Stellungnahme
zur Zukunft der genetischen Diagnostik
erarbeitet hat. Ausgehend vom Recht
auf Wissen, auf Nichtwissen und auf
informationelle Selbstbestimmung der
von einem Gentest betroffenen Perso-
nen empfiehlt der Ethikrat insbesondere
Mafinahmen zur verbesserten Informa-
tion, Aufkldarung und Beratung. Dar-
tiber hinaus fordert er unter anderem
besondere Regelungen fiir die Durchfiih-
rung pranataler Gendiagnostik, fiir den
Schutz von Nichteinwilligungsfihigen
sowie fur die Qualitdt von Gentests und
deren Finanzierung im Gesundheits-
wesen.

Des Weiteren berichtete Christiane
Woopen, die Vorsitzende des Deutschen
Ethikrates, tiber die gesetzliche Regelung
zur Praiimplantationsdiagnostik (PID) in
Deutschland. Zudem stellte sie die Ande-
rungsvorschlidge des Ethikrates an dem
von der Bundesregierung im November
2012 vorgelegten Entwurf einer Verord-
nung iiber die rechtmiflige Durchfiih-
rung einer Priimplantationsdiagnostik
vor. So sollte die Anzahl der Zentren,
in denen die PID durchgefiihrt werden
konnte, auf drei begrenzt werden, um
den Grundsatz der eng begrenzten Zu-
lassung einer PID nur in Ausnahmefillen
sowie die zugesicherte Qualitit einer PID
zu wahren. Auflerdem sollte die Anzahl
der Ethikkommissionen begrenzt sowie
ausreichende und bundeseinheitliche
Verfahrensvorgaben fiir deren Besetzung
geschaffen werden.

Die Vertreter der drei Ethikgremi-
en zeigten sich sehr zufrieden mit dem
Verlauf des Treffens und den lebendigen
Diskussionen, die die Perspektiven aller
erweitert hitten. Die Teilnehmer verein-
barten, die Zusammenarbeit zukiinftig
fortzusetzen und im Jahr 2014 erneut eine
gemeinsame Sitzung durchzufiihren.
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Treffen der nationalen
Ethikrate der Europdischen
Union

Am 18. und 19. Juni 2013 fand auf Ein-
ladung der irischen Ratsprésidentschaft
in Dublin das 19. Treffen der nationalen
Ethikrate der EU-Mitgliedstaaten (NEC-
Forum) in Verbindung mit dem Treffen
der European Group on Ethics in Science
and New Technologies (EGE) statt. Sei-
tens des Deutschen Ethikrates nahmen
die stellvertretenden Vorsitzenden Wolf-
Michael Catenhusen und Peter Dabrock
sowie der Leiter der Geschiftsstelle, Joa-
chim Vetter, an dem Treffen teil.

Im Fokus des gemeinsamen Treffens
der EGE mit den NEC-Vertretern stand
die Ethik von Sicherheits- und Uberwa-
chungstechnologien. Johannes Rath von
der Universitit Wien, Inez de Beaufort
von der EGE und Wolf-Michael Caten-
husen beleuchteten in ihren Vortrigen
die Problematik aus unterschiedlichen
Perspektiven. Johannes Rath wies auf die
Probleme bei der Férderung von For-
schungsprojekten im Sicherheitsbereich
hin und darauf, dass fiir deren Bewer-
tung héufig die ethische Expertise noch
fehle. Eine Expertengruppe hitte unter
seiner Leitung nun aber ein entsprechen-
des Bewertungsinstrument entwickelt.
Inez de Beaufort thematisierte die grund-
satzliche Problematik im Umgang mit
Uberwachungstechnologien und deren
zunehmendem Einsatz. Den von staatli-
cher Seite postulierten Bedarfan Uberwa-
chungstechniken im 6ffentlichen Raum
zum Schutz der Biirger stehe der Schutz
der Privatsphére der Biirger auch in die-
sem Bereich gegentiber. Hierzu sei mehr
ethische Begleitforschung erforderlich,
wie auch eine starkere Sensibilisierung
der Offentlichkeit fiir diese Thematik
insgesamt. Wolf-Michael Catenhusen

stellte in seinem Vortrag die derzeit im
Ethikrat diskutierten Fragen des Dual Use
im biowissenschaftlichen Bereich vor. Im
Auftrag der Bundesregierung untersuche
der Ethikrat, inwieweit die in Deutschland
existierenden Dual-Use-Kodizes ausrei-
chend sind bzw. Handlungsbedarf be-
steht. Voraussichtlich im Friithjahr 2014
werde der Ethikrat seine Stellungnahme
an die Bundesregierung iibergeben. Bei
der sich anschlief}enden Diskussion iiber
die Vortréige leitete Peter Dabrock eine
Arbeitsgruppe und berichtete im Plenum.
Auf dem Programm des Treffens der
NEC-Mitglieder standen des Weiteren
die Themenblocke Neurowissenschaften,
Bioethik und 6ffentliche Politik, Bioban-
ken sowie zum Abschluss eine Diskussion
tiber die zukiinftige Rolle des NEC-Fo-
rums. Zum aktuellen Stand der Neuro-
wissenschaften informierte Nicolas Rose,
seinerzeit Mitglied des britischen Nuffield
Council on Bioethics. Mit der Anwendung
der funktionellen Magnetresonanzspekt-
roskopie fiir die Neurobildgebung sei es
moglich geworden, dem Gehirn bei der
Arbeit ,,zuzusehen®. Allerdings warnte er
davor, neue Entwicklungen in den Neu-
rotechnologien am Menschen anzuwen-
den, bevor die Auswirkungen griindlich
erforscht seien. So kimen zum Beispiel
die tiefe Hirnstimulation, die transkrani-
elle Stimulation oder die Transplantati-
on neuronaler Stammzellen zum Einsatz,
ohne dass die einzelnen Wirkungsmecha-
nismen im Einzelnen verstanden worden
wiren. Der Nuffield Council werde sich
in einem Bericht zu den Neurotechno-
logien mit diesen Fragen befassen und
einen Rahmen fiir eine verantwortliche
Forschung und Regulation vorschlagen.
Monica Toraldo di Francia vom italie-
nischen Ethikrat (Comitato Nazionale per
la Bioetica, CNB) ging in ihrem Beitrag auf
die Problematik des Neuroenhancements



ein, zu dem der CNB eine Stellungnahme
erarbeitet hat. Darin vertritt der CNB die
Ansicht, dass die zukiinftige Nutzung von
kognitiven Enhancern nicht grundsitzlich
verboten sein sollte. Allerdings sei hierzu
eine gesellschaftliche Debatte unter Be-
teiligung der Offentlichkeit, der Wissen-
schaft sowie der Politik erforderlich. Pa-
trick Gaudray vom franzésischen Ethikrat
(Comité Consultatif National d’Ethique)
ging in seinem Beitrag noch einmal auf
die funktionelle Bildgebung ein, die ein
auflergewohnliches Instrument fiir die
Erforschung des Bewusstseins darstelle.
Er warnte allerdings eindringlich davor,
die Bildgebung zur Kategorisierung von
Gehirnen zu verwenden, da niemand sa-
gen konne, was ein ,normales“ Gehirn
eigentlich ausmacht.

Die unterschiedliche Rolle der Ethikri-
te in den einzelnen EU-Mitgliedsldndern
wurde in einer Paneldiskussion erortert.
Zur Einfithrung berichtete Richterin Ca-
therine McGuinness aus Irland iiber ihre
Erfahrungen als Vorsitzende des Forums
zum Lebensende (Forum on End of Life).
In Irland wiirden bioethische Fragen lei-
der héufig nicht durch die Politik gere-
gelt, sondern durch Entscheidungen von
Gerichten. Aus ihrer Sicht sei es jedoch
nicht angebracht, dass die Gerichte die
Legislative ersetzten, wenn es darum gehe,
in bioethischen Fragen Vorgaben fiir die
ganze Gesellschaft zu etablieren.

Insgesamt wurde die Rolle der Bio-
ethik darin gesehen, die Regierungen zu
beraten, ganz unabhéngig davon, dass die
Politik mit dem Problem konfrontiert sei,
auch in Feldern Entscheidungen treffen
zu miissen, in denen aus Sicht der Ethik
mehrere gleichberechtigte Handlungsop-
tionen gegeben sind.

Auf die verschiedenen ethischen As-
pekte im Zusammenhang mit Biobanken
wiesen Tobias Schulte in den Biumen

vom European Law Institute, Peter Mills
vom britischen Nuffield Council und Kjell
Asplund vom schwedischen Ethikrat (Sta-
tens medicinsk-etiska rdd) hin. Uberall in
Europa wiirden neue grofie Biobankpro-
jekte gestartet (zum Beispiel das 100.000
Genome Project in Grof3britannien, das
LifeGene Project mit geplanten 500.000
Teilnehmenden in Schweden oder in
Deutschland die Nationale Kohorte mit
geplanten 200.000 Teilnehmenden) oder
die bestehenden Biobanken miteinander
vernetzt, wie beispielsweise durch das
von der EU geférderte BBMRI-Projekt.
Aufgrund der zunehmenden Vernetzung
der Biobanken sei es daher erforderlich,
zumindest zu grundlegenden Punkten
allgemeinverbindliche ethische und recht-
liche Standards zu vereinbaren.

Im abschlieffenden Teil des Treffens
diskutierten die Delegierten tiber die zu-
kiinftige Rolle des NEC-Forums. Isidoros
Karatzas, der Leiter der Ethikabteilung
der Generaldirektion fiir Forschung und
Innovation der EU, wies darauf hin, wie
wichtig es sei, dass die Ethik direkt in die
Forschungsaktivititen der EU eingebettet
sei und unterstiitzt werde. Eine wichtige
Rolle spielten der Informationsaustausch
der nationalen Ethikrite sowie die Identi-
fikation gemeinsamer ethischer Themen.
Die Delegierten stimmten darin tiberein,
dass die zukiinftigen Treffen eine groflere
Kontinuitét hinsichtlich der bearbeite-
ten Themen entfalten sollten. Zu diesem
Zweck solle eine Lenkungsgruppe etab-
liert werden, der vier bis fiinf turnusméaflig
wechselnde Vertreter der Mitgliedstaaten
angehoren sollten.
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Die Deutsche Ethikrat hat im Laufe seines
Bestehens verschiedene Publikationsrei-
hen entwickelt, um seine Stellungnah-
men und Aktivititen der Offentlichkeit
zuginglich zu machen. Die gedruckten
Fassungen dieser Publikationen konnen
kostenfrei iiber die Geschiftsstelle des
Ethikrates bezogen werden und sind auch
in elektronischer Form auf den Internet-
seiten des Rates abrufbar.

Stellungnahmen

Die Stellungnahmen bilden das Kernstiick
der Publikationstatigkeit des Ethikrates.
Sie sind das Ergebnis intensiver Dis-
kussionen sowohl innerhalb der rats-
internen Arbeitsgruppen als auch des
Plenums, offentlicher Anhérungen und

Deutscher Ethikrat
(Hg.): Die Zukunft
der genetischen
Diagnostik - von der
Forschung in die kli-
nische Anwendung.
Berlin, 2013 (ISBN
978-3-941957-44-2)

Expertengesprichen. Sie finden nicht nur
wegen ihrer Empfehlungen allgemeine
Anerkennung, sondern befordern auch
die gesellschaftliche Debatte zu bioethi-
schen Fragestellungen. Sie fithren die in
der Gesellschaft und im Ethikrat vertre-
tenen Auffassungen zusammen, arbeiten
Argumentationslinien heraus und iden-
tifizieren Konsensbereiche. Auf dieser
Grundlage werden Handlungsoptionen
insbesondere fiir die Politik entwickelt.
Am 30. April 2013 hat der Ethikrat seine
im Auftrag der Bundesregierung erarbeite-
te Stellungnahme ,,Die Zukunft der gene-
tischen Diagnostik — von der Forschung in
die klinische Anwendung® veroffentlicht.
Diese Stellungnahme liegt inzwischen

auch in englischer Ubersetzung vor.




Tagungsdokumentationen

Neben den Stellungnahmen hat der Ethik-
rat auch die Beitrage seiner ganztigigen
Veranstaltungen als Tagungsdokumenta-
tionen zusammengefithrt und publiziert.
Im Jahr 2013 waren das die Dokumenta-
tionsbinde ,,Personalisierte Medizin - der
Patient als Nutznief3er oder Opfer?“ (Jah-
restagung 2012) sowie ,, Werkstatt Leben.
Bedeutung der Synthetischen Biologie fiir
Wissenschaft und Gesellschaft“ (Herbstta-
gung 2011). Die Druckfassungen kénnen
in der Geschiftsstelle angefordert oder
aber in elektronischer Fassung von den
Internetseiten des Ethikrates abgerufen
werden.

Aus Kostengriinden hat der Ethikrat
die Dokumentation seiner ganztigigen
Veranstaltungen in gedruckter Form im
Jahr 2013 eingestellt. Von daher gibt es
keine gedruckte Dokumentation der Jah-
restagung sowie der Herbsttagung 2013.
Die Beitridge der Referenten sowie deren
Prisentationen sind allerdings tiber die
Internetseite des Ethikrates abrufbar.

Infobrief

Zu einer festen GrofSe im Publikations-
spektrum des Ethikrates hat sich auch
der Infobrief entwickelt. Mit dem Info-
brief sollen der interessierten, aber nicht
zwangsldufig fachkundigen Offentlichkeit
die vom Deutschen Ethikrat behandelten
Themen in komprimierter und verstand-
licher Form vermittelt werden. Unter Zu-
hilfenahme des umfangreichen Textmate-
rials des Ethikrates — der Stellungnahmen
und der Mitschriften bzw. Mitschnitte
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Deutscher Ethikrat
(Hg.): Werkstatt Le-
ben. Bedeutung der
Synthetischen Biolo-
gie flir Wissenschaft
und Gesellschaft.
Berlin, 2013 (ISBN
978-3-941957-40-4)

Deutscher Ethikrat WM

Tagungsdokumentation

Werkstatt Leben
Bedeutung der Synthetischen Biologie
fiir Wissenschaft und Gesellschaft

Deutscher Ethikrat W!ﬁ

Tagungsdokumentation

Deutscher Ethikrat
(Hg.): Personalisier-
te Medizin - der Pa-
tient als NutznieRer

oder Opfer? Berlin,

2013 (ISBN 978-3-
941957-42-8)

Personalisierte Medizin - der Patient
als NutznieRer oder Opfer?

offentlicher Sitzungen und Veranstaltun-
gen — werden die einzelnen Beitrage seit
Dezember 2008 in der Geschiftsstelle des
Ethikrates erstellt. Die Informationen und
Nachrichten aus dem Ethikrat werden
zweimal jahrlich aufgelegt und sind - wie
alle anderen Publikationen auch - auf den
Internetseiten des Ethikrates verfiigbar.
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Homosexuelle Lebenspartnerschaften

Allokation im Gesundheitswesen

Alten- und Behindertenhilfe

Schwangerschaftsabbruch/Pranataldiagnostik |

Reproduktionsmedizin

Die Geschiftsstelle des Deutschen Ethik-
rates verfolgt die Berichterstattung in der
Presse und erstellt tiglich Ubersichten
tiber die bioethisch relevanten Themen.
Diese Ubersichten werden den Ratsmit-
gliedern zur Verfiigung gestellt, sind aber
auch tiber die Internetseite des Ethikra-
tes kalendertdglich abrufbar und somit
offentlich zuginglich. Mit der Gesamt-
schau der monatlichen beziehungswei-
se jahrlichen Auswertung der Bericht-
erstattung ergibt sich somit ein, wenn
auch nicht vollstandiges, aber zumindest
nachvollziehbares Abbild der 6ffentlichen
Debatte iiber bioethische Themen. Uber
die folgenden zehn Themen wurde im
Jahresverlauf 2013 in den tiberregionalen
deutschen Printmedien am héiufigsten
berichtet:

Homosexuelle Lebenspartnerschaften
Ein gesellschaftlicher Wandel findet statt:
In vielen Staaten hat sich in den vergan-
genen Jahren die Ansicht durchgesetzt,
eine rechtliche Gleichstellung von ho-
mosexuellen und heterosexuellen Paaren

einzufordern bzw. umzusetzen. Um eine

Public Health

Organspende

Enhancement

Welternahrung

Hirnforschung

etwaige Ungleichbehandlung oder gar
Benachteiligung aufgrund der sexuellen
Identitdt aufzuheben, haben 2013 gleich
mehrere Linder ihre Gesetze gedndert.
Auch in Deutschland entfaltete sich eine
lebhafte Debatte um die umfassende
Anerkennung und Gleichberechtigung
homosexueller Lebensentwiirfe, die die
Presseberichterstattung des zurtickliegen-
den Jahres maf3geblich bestimmte.

Im Mai unterzeichnete der franzosische
Prisident Francois Hollande ein Gesetz
zur Einfithrung der ,,Ehe fiir alle“. Die
neuen Regelungen geben homosexuellen
Paaren sowohl das Recht auf Ehe als auch
zur Adoption von Kindern. Das Gesetz
war bis zu seiner endgtiltigen Verabschie-
dung jedoch ebenso stark umstritten wie
die Frage, ob lesbischen Paaren der Zu-
gang zur kiinstlichen Befruchtung ge-
wiahrt werden soll. Die Regierung hat den
franzosischen Ethikrat (Comité Consulta-
tif National d’Ethique) beauftragt, sich mit
dieser Frage zu befassen.

Der Oberste Gerichtshof der USA er-
klarte im Juni das Gesetz zur ,,Verteidi-
gung der Ehe® (Defense of Marriage Act)

Die Zahlen basieren auf einer Auswertung der tiberregionalen deutschen Printmedien:

Focus, Frankfurter Allgemeine Zeitung, Frankfurter Allgemeine Sonntagszeitung,
Frankfurter Rundschau, Handelsblatt, Der Spiegel, Stern, Stiddeutsche Zeitung, Der

Tagesspiegel, taz, Die Welt, Welt am Sonntag, Die Zeit
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aus dem Jahre 1996 fiir verfassungswidrig,
da es auf Bundesebene den Gleichbehand-
lungsgrundsatz verletzt. Homosexuelle
Ehepaare haben seitdem die gleichen
Rechtsanspriiche auf staatliche Leistun-
gen wie heterosexuelle Ehepaare. Die
Entscheidung bedeutet jedoch nicht, dass
gleichgeschlechtliche EheschliefSungen in
allen Bundesstaaten legal sind, da diese
die rechtliche Anerkennung zum Grofiteil
selbst regeln.

Konigin Elizabeth II. stimmte im Juli
einem zuvor vom britischen Parlament
verabschiedeten Gesetz zu, das gleich-
geschlechtlichen Paaren in England und
Wales - voraussichtlich ab Mitte 2014
— ermoglicht, in standesamtlichen wie in
religiosen Zeremonien zu heiraten.

Dariiber hinaus traten im August wei-
tere Gesetze zur eherechtlichen Gleich-
stellung homosexueller Paare sowohl in
Neuseeland als auch in Uruguay in Kraft.

In Deutschland konnen zwei Men-
schen desselben Geschlechts seit 2001
eine eingetragene Lebenspartnerschaft
eingehen, welche jedoch in mehreren
Rechtsbereichen nicht mit der traditi-
onellen Ehe gleichbehandelt wird. Das
Bundesverfassungsgericht beurteilte im
Februar das Verbot fiir Homosexuelle,
Adoptivkinder ihrer Partner ebenfalls zu
adoptieren (sog. Sukzessivadoption), fiir
verfassungswidrig und zwang den Ge-
setzgeber damit zu einer Uberarbeitung
des Adoptionsrechts gleichgeschlechtli-
cher Lebenspartner. Im Juni sorgte ein
Urteil der Verfassungsrichter zur voll-
stindigen Gleichstellung eingetragener
Lebenspartnerschaften im Steuerrecht
ebenfalls fiir Aufsehen. Drei Wochen spé-
ter beschloss der Deutsche Bundestag,
dass das bislang Eheleuten vorbehaltene
Ehegattensplitting riickwirkend ab dem
Jahr 2001 auch fir homosexuelle Paa-
re gilt. Und auch der Bundesfinanzhof

hat die Gleichbehandlung von Ehegatten
und Lebenspartnern vorangetrieben: Im
August urteilten die Richter, dass Homo-
sexuelle in eingetragenen Partnerschaften
Anspruch auf Kindergeld haben, wenn sie
die Kinder ihres Lebenspartners in ihrem
Haushalt aufnehmen.

Trotz der genannten Entwicklungen
in Bezug auf eine vollstindige Gleichbe-
handlung sind die Parteien in Deutsch-
land unterschiedlicher Ansicht. Zwar
brachte die Linksfraktion noch wiahrend
der Koalitionsverhandlungen zwischen
Union und SPD im Oktober einen Ge-
setzentwurf in den Bundestag ein, wonach
Personen gleichen Geschlechts das Recht
auf Eheschlieflung erhalten sollen, im Ko-
alitionsvertrag vom November konnten
sich die Regierungsparteien hingegen als
konkretes Vorhaben bei der Gleichstel-
lung von homosexuellen Lebenspartner-
schaften einzig auf die Umsetzung des
Urteils des Bundesverfassungsgerichts zur
Sukzessivadoption einigen. Insbesondere
das volle Adoptionsrecht fiir homose-
xuelle Paare sowie das Recht zur Ehe-
schlieflung sind politische Streitthemen
in Deutschland.

Public Health
Mit dem im Juni vom Bundestag be-
schlossenen Priaventionsgesetz sollten
eigentlich die Rahmenbedingungen fir
die Gesundheitsvorsorge in Deutschland
verbessert werden. Das Vorhaben schei-
terte jedoch im September im Bundesrat.
Zwar ist auch die Landerkammer der An-
sicht, dass eine Starkung der Pravention
und Gesundheitsforderung in Deutsch-
land dringend erforderlich ist, sie hélt die
vorgelegten Regelungen jedoch fiir nicht
ausreichend und fordert eine grundlegen-
de Uberarbeitung.

Derweil trat im April das vom
Deutschen Bundestag verabschiedete
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Krebsfritherkennungs- und -registergesetz
in Kraft. Durch die Weiterentwicklung
der Fritherkennung von Krebserkran-
kungen sowie die Einrichtung flachen-
deckender klinischer Krebsregister soll
die onkologische Versorgung in Deutsch-
land verbessert werden. Dariiber hinaus
wurden im Rahmen des Gesundheitsfor-
schungsprogramms der Bundesregierung
2013 drei Aktionsplane der Offentlichkeit
vorgestellt: ,Individualisierte Medizin®,
»Praventions- und Erndhrungsforschung®
sowie ,Menschen mit seltenen Erkran-
kungen®. Ziel der Forschungsférderung
ist es, Ergebnisse wissenschaftlicher Ar-
beit schneller in die medizinische Ver-
sorgung der Bevolkerung zu tiberfithren.

Dass die Einflussnahme des Staates auf
das Gesundheitsverhalten seiner Biirger
durchaus umstritten ist, zeigte im ver-
gangenen Jahr die Diskussion iiber eine
verpflichtende Masernimpfung. Aufge-
schreckt von regional stark gehduftem
Auftreten - vor allem in Berlin und Bay-
ern — wurden vermehrt Stimmen laut,
die eine Impfpflicht gegen die als hoch
ansteckend geltende Infektionskrankheit
in Deutschland forderten. Impfgegner
sehen in der Zwangsmafinahme eine Ge-
sundheitsbevormundung durch den Staat
und verweisen auf mégliche Risiken und
Nebenwirkungen der Immunisierung.
Das Bundesministerium fir Gesundheit
kiindigte im Juli an, neue Mafinahmen
gegen die Ausbreitung von Masern zu
priifen. Strengere Impfvorgaben und eine
bundesweite Aufklirungskampagne sol-
len helfen, die Zahl der Maserninfektio-
nen einzuddémmen.

Auf europdischer Ebene hat in den ver-
gangenen Jahren kaum ein Vorhaben so
starke Emotionen geweckt wie die EU-
Tabakrichtlinie. Im Oktober verabschie-
dete das Européische Parlament einen
Gesetzentwurf, mit dem vor allem junge

Menschen vom Tabakkonsum abgehalten
werden sollen. Die neuen Vorschriften
sehen grofdflichigere Gesundheitswar-
nungen auf den Verpackungen sowie ein
Verbot von Aromastoffen vor. Sobald das
Gesetz angenommen und in Kraft getre-
ten ist, haben die EU-Staaten 18 Monate
Zeit, die Vorschriften in nationales Recht
umzusetzen.

In anderen Liandern geht man gar noch
einen Schritt weiter: So wurde in New
York das Mindestalter fiir den Kauf von
Tabakwaren auf 21 Jahre heraufgesetzt;
Biirgermeister Michael Bloomberg un-
terzeichnete im November ein entspre-
chendes Gesetz. Im Marz war er noch mit
einem Verbot iibergrofier Becher mit ge-
stiften Getranken am Veto des Obersten
Gerichtshofs des Bundesstaats New York
gescheitert. Hingegen will Mexiko mit
einer Strafsteuer auf stark kalorienhaltiges
Essen gegen Ubergewicht und Fettleibig-
keit in der Bevolkerung vorgehen. Der
Kongress verabschiedete im November
eine entsprechende Steuerreform.

Allokation im Gesundheitswesen

Die zukunftsfihige Finanzierung des Ge-
sundheitswesens in Deutschland stand
auch im vergangenen Jahr im Blickpunkt
der Offentlichkeit. Steigende Gesund-
heitsausgaben stoflen das solidarisch
finanzierte System an die Grenzen der
Leistungsfahigkeit. Dabei birgt eine zu-
nehmende Budgetorientierung die Gefahr
einer Verteilung medizinischer Leistun-
gen nach tiberwiegend 6konomischen
Maf3stiben.

Zwar deutet die Finanzentwicklung
nach Angaben des Bundesgesundheits-
ministeriums darauf hin, dass die Gesetz-
liche Krankenversicherung auch im Jahr
2013 schwarze Zahlen schreiben wird. So
stiegen trotz Ausgabenzunahme die Riick-
lagen der Krankenkassen in den ersten



drei Quartalen auf rund 17 Milliarden
Euro; der Gesundheitsfonds verfiigte
trotz Kiirzungen iiber Reserven von rund
10,6 Milliarden Euro. Die wirtschaftliche
Lage der Krankenhéuser verschlechterte
sich hingegen dramatisch. Jede zweite
Klinik machte nach einer im November
veroffentlichten Umfrage der Deutschen
Krankenhausgesellschaft im Jahr 2012
Verluste. Der Bundesverband der Kran-
kenhaustréiger forderte darauthin eine
grundlegende Reform der Klinikfinan-
zierung. Angesichts der angespannten
Finanzlage hatte der Bundestag bereits
im Juni - auf Kosten der Krankenkassen
— einem 1,1 Milliarden Euro umfassen-
den Hilfsprogramm zugestimmt. Kran-
kenversicherer und Gesundheitsexperten
forderten eine Krankenhausreform, in
deren Rahmen unter anderem unrentable
Kliniken geschlossen werden sollen. Im
Koalitionsvertrag konnten sich Union
und SPD aber nicht auf einen Abbau von
Uberkapazititen im Gesundheitssektor
einigen.

Die Koalitionsverhandlungen waren
von heftigen und langwierigen gesund-
heitspolitischen Debatten geprigt. So
konnte sich die SPD nicht mit der von
ihr favorisierten Idee der Einfiihrung ei-
ner Einheitsversicherung (Biirgerversi-
cherung) durchsetzen. Einigung erzielten
Union und SPD hingegen im Streit um die
sogenannte Kopfpauschale im Gesund-
heitswesen. Demnach soll der Zusatz-
beitrag fiir gesetzlich Versicherte kiinftig
nicht mehr pauschal, sondern einkom-
mensabhéngig erhoben werden.

Einigkeit bei den Koalitionspartnern
bestand ebenfalls darin, an den Kosten-
ddmpfungsmafinahmen im Arzneimit-
telbereich festzuhalten. Und so legten
die Regierungsfraktionen bereits im De-
zember einen Gesetzentwurf vor, der eine
kurzfristige Verlangerung des eigentlich

zum Jahresende auslaufenden Preismo-
ratoriums fiir patentgeschiitzte Medika-
mente bis zum 31. Midrz 2014 vorsieht.
Dem stimmte der neu gewéhlte Bundestag
nur einen Tag spdter im Eilverfahren zu.
In einer weiteren Gesetzesinitiative sollen
der Preisstopp bis Ende 2017 verldngert
und der gesetzlich vorgeschriebene Ra-
batt fiir Arzneimittel auf sieben Prozent
festgelegt werden.

Alten- und Behindertenhilfe

Infolge der Alterung der Gesellschaft
steigt der Anteil der Pflegebediirftigen
an der Gesamtbevolkerung seit Jahren an.
Ende 2011 waren 2,5 Millionen Menschen
in Deutschland pflegebediirftig. Wie das
Statistische Bundesamt im Januar mit-
teilte, wurden 30 Prozent (743.000) der
Betroffenen in Pflegeheimen betreut. 70
Prozent (1,76 Millionen) der zu Pflegen-
den wurden hingegen zu Hause durch
ambulante Pflegedienste und/oder An-
gehorige versorgt. Letztere stemmten die
Pflege in 1,18 Millionen Fillen sogar kom-
plett alleine.

Um pflegende Angehorige zu entlasten,
trat bereits Anfang 2012 das Familienpfle-
gezeitgesetz in Kraft. Medienberichten
zufolge nahmen jedoch nur wenige Per-
sonen die Regelung bisher in Anspruch:
Bis Juli 2013 waren es 173 Arbeitnehmer,
die sich fiir die Pflege von Angehdorigen
eine Auszeit genommen haben. Wahrend
Kritiker einen fehlenden Rechtsanspruch
und den biirokratischen Aufwand bemén-
gelten, verwies das Bundesfamilienminis-
terium auf die notige Anlaufzeit derartiger
Neuerungen.

Um dem Fachkriftemangel in der
Altenpflege zu begegnen, hat das Bun-
deskabinett Anfang des Jahres ein neues
Gesetz auf den Weg gebracht. Mit dem
Pflegeberufegesetz mochte die Bundes-
regierung die Berufsausbildung in der
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Pflege moderner und attraktiver gestalten.
Die konkrete Ausgestaltung wesentlicher
Inhalte des Gesetzes wird in einem Refe-
rentenentwurf erarbeitet; eine verbind-
liche Aussage iiber den Abschluss der
Arbeiten konnte jedoch nicht getroffen
werden. Die Gesetzesplane sind Teil einer
umfassenden Initiative von Bund und
Landern gegen den drohenden Pflege-
notstand. Schitzungen des Bundesver-
bandes privater Anbieter sozialer Dienste
zufolge fehlen hierzulande 30.000 Pflege-
krafte. Daher wirbt die Bundesregierung
seit Anfang 2013 auch im Ausland aktiv
um Fachkrifte fiir den Gesundheits- und
Pflegebereich. Durch bilaterale Verein-
barungen mit den Herkunftsldndern soll
qualifiziertes Pflegepersonal an deutsche
Krankenhéuser und Pflegeeinrichtungen
vermittelt werden.

Im Juni legte der Pflegebeirat der
Bundesregierung seinen abschlieflenden
Bericht zur Ausgestaltung eines neuen
Pflegebediirftigkeitsbegriffs vor. Darin
fordert die Expertenkommission eine
Neudefinition von Pflegebediirftigkeit, die
Menschen mit geistigen Behinderungen
sowie kognitiven und psychischen Be-
eintrachtigungen stirker beriicksichtigt.
Nach Angaben des ehemaligen Bundesge-
sundheitsministers Daniel Bahr sollen die
Vorschlidge des Gremiums die Grundlage
fir die gesetzliche Umsetzung einer Re-
form der Pflegeversicherung bilden.

Organspende

Nach Bekanntwerden von Manipulati-
onen an deutschen Transplantations-
kliniken ist die Zahl der Organspender
dramatisch gesunken. Wie die Deutsche
Stiftung Organtransplantation zu Jahres-
anfang bekannt gab, haben 2012 ledig-
lich 1.046 Menschen postmortal Organe
gespendet. Der Wert sank im Vergleich
zum Vorjahr um 12,8 Prozent und fiel

damit auf den niedrigsten Stand seit 2002.
Angesichts des Einbruchs und als Konse-
quenz aus den Skandalen, in deren Ver-
lauf Mediziner Patientendaten gefilscht
hatten, um bevorzugt an Spenderorgane
zu gelangen, novellierte der Bundestag
im Juni das Transplantationsgesetz. Ne-
ben erweiterter staatlicher Kontrolle des
Transplantationswesens wurde ein neu-
er Straftatbestand fiir Manipulationen
an Wartelisten geschaffen. Arzte miissen
kiinftig mit einer Freiheitsstrafe von bis zu
zwei Jahren fiir derartige Manipulationen
rechnen.

Im September legte die zustindige
Priifungs- und Uberwachungskommis-
sion bei der Bundesdrztekammer ihren
Abschlussbericht zur Uberpriifung aller
24 deutschen Lebertransplantationszen-
tren vor. Demnach wurden in den Jahren
2010 und 2011 in vier Transplantations-
kliniken schwerwiegende Richtlinien-
verstof3e bei der Vergabe von Spender-
lebern festgestellt. Wihrend in Leipzig,
Miinchen und Miinster die zustdndige
Staatsanwaltschaft jeweils Ermittlungen
aufgenommen hat, findet in Géttingen
bereits das Gerichtsverfahren gegen den
verantwortlichen Arzt statt.

Enhancement

Erkenntnisse der biomedizinischen und
biotechnologischen Forschung ermogli-
chen es, auf neue Art und Weise in den
menschlichen Organismus einzugreifen.
Medizinische Mafinahmen verfolgen zwar
tiberwiegend das Ziel, die Gesundheit zu
erhalten oder wiederherzustellen; sie kon-
nen aber auch bei gesunden Menschen
eingesetzt werden, um deren korperliche
oder geistige Fahigkeiten zu verbessern.
So geht aus dem im August vorgestell-
ten ,,Fehlzeiten-Report“ der AOK hervor,
dass die Zahl der Arbeitsausfille aufgrund
des Missbrauchs von Medikamenten zur



Leistungssteigerung am Arbeitsplatz — wie
beispielsweise Psychopharmaka oder Am-
phetamine - in den letzten zehn Jahren
stark angestiegen ist.

Der Einsatz leistungssteigernder oder
-erhaltender Substanzen und Methoden
ist aber vor allem aus dem Leistungssport
bekannt. Immer mehr Funktionire und
Athleten fordern daher ein Anti-Doping-
Gesetz. Nach jahrelangem Bemiihen um
die Einfiihrung eines Straftatbestandes
und aufgeschreckt von einer im Sommer
veroffentlichten Studie der Humboldt-
Universitit Berlin zu staatlich finanzierter
Dopingforschung in der alten Bundesre-
publik Deutschland konnten sich Union
und SPD in den Koalitionsverhandlungen
im November auf eine schirfere Gesetz-
gebung einigen. Mit einem neuen Gesetz
sollen strafrechtliche Regelungen zum
Kampf gegen Doping und Spielmanipu-
lation im Sport geschaffen werden.

Welterndhrung
Der Anteil der weltweit hungernden
Menschen nimmt laut Angaben der Welt-
hungerhilfe ab: Der globale Welthunger-
Index 2013 ist im Vergleich zum Wert
von 1990 um etwa 34 Prozent gefallen
(von 20,8 auf 13,8 Punkte). Doch trotz der
Fortschritte im Kampf gegen den Hunger
ist jeder achte Mensch weiterhin nicht
ausreichend ernidhrt. Insgesamt leiden
842 Millionen Menschen weltweit an
Nahrungsmangel oder chronischer Un-
tererndhrung, bilanziert der im Oktober
vorgestellte Welternahrungsbericht der
Erndhrungs- und Landwirtschaftsorga-
nisation der Vereinten Nationen (FAO).
Der Grof3teil der hungernden Menschen
lebt laut FAO in Entwicklungsldndern, vor
allem in Siidasien und in Afrika siidlich
der Sahara.

Derweil hat sich in Deutschland
die Debatte tiber Spekulation mit

Agrarrohstoffen zugespitzt. Ins Kreuz-
feuer der Kritik geriet die Deutsche Bank,
als sie im Januar verkiindete, in das um-
strittene Geschéft mit Nahrungsmitteln
zuriickzukehren. Und auch die Allianz
musste sich im Mai angesichts hoher
Einnahmen durch Nahrungsmittelfonds
massiver Vorwiirfe erwehren. Organisati-
onen wie Foodwatch und Oxfam machen
Agrarspekulationen mitverantwortlich fiir
den Hunger in der Welt, da sie die Preise
fur Agrargiiter in die Hohe treiben. Sei-
tens der Wissenschaft ist jedoch umstrit-
ten, ob es einen direkten Zusammenhang
zwischen den Agrarspekulationen und
den Lebensmittelpreisen gibt. Nachdem
sich bereits 2012 einige Finanzhduser aus
diesem Geschiftsbereich zuriickgezogen
haben, erklarten auch im vergangenen
Jahr Kreditinstitute ihren Ausstieg aus
den Spekulationsgeschiften (u. a. DZ
Bank, Bayerische Landesbank). Um die
Diskussion zu versachlichen, kiindigte die
Deutsche Bank an, die Kritiker zu einer
Konferenz einzuladen, um mit ihnen tiber

das Thema zu sprechen.

Schwangerschaftsabbruch/
Pranataldiagnostik

Anfang des Jahres 16ste der Fall einer mut-
mafllich vergewaltigten Frau, die von zwei
katholischen Krankenhéusern in Kéln
abgewiesen worden war, einen Sturm der
Entriistung aus. Die Kliniken verweiger-
ten eine von der Notirztin erbetene Si-
cherung von gerichtsverwertbaren Spu-
ren, da sie sich — gemdf} der katholischen
Uberzeugung - nicht in der Lage sahen,
ein Beratungsgesprich iiber eine unge-
wollte Schwangerschaft, deren Abbruch
sowie eine Notfallkontrazeption (,,Pille
danach®) zu fithren. Im Februar entschied
sich die Deutsche Bischofskonferenz fiir
einen Kurswechsel: Katholische Kran-
kenhduser diirfen seitdem vergewaltigten
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Frauen die ,Pille danach® verabreichen,
wenn diese nur die Befruchtung der Ei-
zelle verhindert und nicht zur Abtreibung
fihrt.

Infolge des Vorfalls in Kéln entfaltete
sich ein intensiver Meinungsstreit {iber
die generelle Authebung der Rezeptpflicht
der Notfallpille. Im November sprach
sich der Bundesrat dafiir aus, dass eines
der beiden verfiigbaren Verhiitungsmit-
tel von den Apotheken zukiinftig ohne
arztliche Verordnung abgegeben werden
soll. Die Bundeslédnder verwiesen in ihrer
Entschlieffung auf die guten Erfahrungen
anderer europdischer Linder, wo das Arz-
neimittel bereits ohne Rezept erhaltlich
ist. Uber den Vorschlag muss die neue
Bundesregierung entscheiden. Bundesge-
sundheitsminister Hermann Grohe sieht
hingegen keinen Handlungsbedarf und
mochte es bei der Rezeptpflicht fiir die
Pille danach® belassen.

Reproduktionsmedizin

Das Oberlandesgericht Hamm hat Anfang
Februar in einem wegweisenden Urteil
entschieden, dass Kinder anonymer Sa-
menspender das Recht auf die Herausga-
be des Namens ihres biologischen Vaters
haben. Die Richter werteten das grund-
gesetzlich geschiitzte Recht auf Kenntnis
der eigenen Abstammung hoher als das
Recht eines Spenders auf Wahrung der
Anonymitdt. Geklagt hatte eine junge
Frau, deren Mutter sich mit der Unter-
stiitzung durch eine Samenbank anonym
befruchten lief.

Ebenfalls im Februar hat das Bundeska-
binett der Verordnung zur Regelung der
Praimplantationsdiagnostik zugestimmt.
Mit der Rechtsverordnung werden die
verfahrensmafligen und organisatori-
schen Vorgaben fiir die Durchfithrung
von Gentests an Embryonen nach einer
kiinstlichen Befruchtung festgelegt. Damit

die Lander die notigen Strukturen - wie
etwa Ethikkommissionen - schaffen kon-
nen, tritt die Verordnung jedoch erst nach
zwolf Monaten in Kraft.

Grof3britannien plant die Einfithrung
einer neuen Methode, mit der die Verer-
bung mitochondrialer Erkrankungen ver-
hindert werden kénnte. Um diese seltenen
Erbleiden zu verhindern, will die britische
Regierung ein Verfahren erlauben, bei
dem die so erzeugten Kinder neben den
Genen der Mutter und des Vaters mit den
mitochondrialen Genen einer anderen
Frau ausgestattet wiren, sodass sie nicht
mehr erkranken wiirden. Die Methode
ist in Grof3britannien bislang nur zu For-
schungszwecken erlaubt. Die erste Lesung
eines Gesetzentwurfs im Parlament ist fir
Anfang 2014 geplant.

Hirnforschung

Die Neurowissenschaften entwickeln im-
mer neue Erkenntnis- und Handlungs-
moglichkeiten, deren Tragweite trotz oder
gerade wegen verheiflungsvoller Anprei-
sungen oft schwer abzuschétzen ist. Zwei
Grof3projekte sollen in den ndchsten zehn
Jahren helfen, die Funktion des Gehirns
und seiner Erkrankungen besser zu ver-
stehen. Das von der Europdischen Uni-
on seit Januar 2013 als Flaggschiff gefor-
derte Human Brain Project will dazu das
gesamte Wissen iiber das menschliche
Denkorgan in einer Computersimulation
nachbilden. Fiir die im April von US-Pri-
sident Barack Obama vorgestellte BRAIN
Initiative wollen Forscher die komplette
neuronale Aktivitit des Gehirns kartieren.



Ausblick

Fiir das Jahr 2014 ist die Veroffentlichung
von drei Stellungnahmen vorgesehen: Im
Frithjahr 2014 wird der Deutsche Ethik-
rat seine Stellungnahme zum Thema
»Biosicherheit und Forschungsfreiheit®
vorlegen, die er im Auftrag der Bundes-
regierung erarbeitet. Die Diskussion der
Stellungnahmen zu den Themen ,,Hirntod
und Organspende® sowie ,,Inzestverbot®
koénnen in diesem Jahr voraussichtlich
ebenfalls abgeschlossen werden.

Dariiber hinaus sind eine Reihe 6ffent-
licher Veranstaltungen geplant. Im Marz
2014 wird der Ethikrat eine Abendveran-
staltung der Reihe Forum Bioethik zum
Thema ,,Menschen mit Behinderung -
Herausforderungen fiir das Krankenhaus®
durchfithren. Im Rahmen einer 6ffentli-
chen Plenarsitzung wird sich der Ethikrat
Anfang Mai mit der Frage befassen, ob die
gesetzlichen Regelungen des Embryonen-
schutzgesetzes und des Stammzellgesetzes
angesichts neuer Entwicklungen bei indu-
zierten pluripotenten Stammzellen noch
ausreichend sind. Neue Entwicklungen
der Fortpflanzungsmedizin werden Ge-
genstand der Jahrestagung im Mai 2014
sein. Fiir die Herbsttagung des Ethikrates
im Oktober in Dresden ist das Themen-
feld ,, Krankenhausmedizin in Deutsch-
land im Spannungsfeld zwischen Ethik
und Okonomie“ vorgesehen.

Im ersten Halbjahr 2014 wird der
Ethikrat auch wieder einen parlamen-
tarischen Abend durchfiithren und dabei
voraussichtlich seine Stellungnahme zum
Thema ,,Biosicherheit und Forschungs-
freiheit vorstellen und zur Diskussion
stellen.

Nachdem der Ethikrat bereits 2013
seine Aktivititen zur Information und

Politik und der Offentlichkeit aus finanzi-
ellen Griinden einschrinken musste, wird
er im Rahmen der Haushaltsverhand-
lungen die Abgeordneten erneut bitten,
zumindest fiir einen Ausgleich des inflati-
onsbedingten Anstiegs der Kosten fiir die
Personal- und Sachmittel zu sorgen. Sollte
dies nicht gelingen, wird der Deutsche
Ethikrat im Jahr 2014 seine Aktivititen
weiter einschrianken miissen.
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Prof. Dr. med.
Christiane Woopen
(Vorsitzende)

Prof. Dr. med.
Katrin Amunts

0

Prof. Dr. phil. habil.
Dr. phil. h. c. lic.
phil. Carl Friedrich
Gethmann
(ab14.02.2013)

Priv.-Doz. Dr. phil.
et med. habil. Dr.
(TR) llhan llkilic,
M. A.

i

Wolf-Michael
Catenhusen,
Staatssekretér a. D.
(Stellvertretender
Vorsitzender)

Constanze Angerer,
Prasidentin a. D.
des Landgerichts
Minchen |

!

Prof. Dr. med.
Dr. phil. Thomas
Heinemann

&

Prof. Dr. med. Leo
Latasch

),

Prof. Dr. iur.
Jochen Taupitz
(Stellvertretender
Vorsitzender)

Prof. Dr. med. Dr. med. Christiane
Frank Emmrich Fischer

i

Prof. Dr. theol.
Dr. h. c. Wolfgang
Huber, Bischof a. D.

.‘T?.

Prof. Dr. iur.
Reinhard Merkel

Prof. Dr. theol.
Peter Dabrock
(Stellvertretender
Vorsitzender)

Prof. Dr. iur.
Wolfram Hofling

Weihbischof Dr.
theol. Dr. rer. pol.
Anton Losinger
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Herbert Mertin, Prof. Dr. med. habil. Dr. phil. Peter Ulrike Riedel,

Justizminister a. D. Dr. phil. Dr. theol. Radtke Rechtsanwiltin,
des Landes h. c. Eckhard Nagel Staatssekretdrin
Rheinland-Pfalz a.D.

Prof. em. Dr. iur. Prof. Dr. theol. Prof. Dr. med. Prof. Dr. iur. Silja
Edzard Schmidt- Eberhard Elisabeth Voneky

Jortzig, Bundes- Schockenhoff Steinhagen-

minister a. D. Thiessen

Prof. Dr. med. Dipl.-Psych. Dr.
Claudia Wiesemann phil. Michael
Wunder
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Arbeitsgruppen 2013

Die Arbeitsgruppen des Deutschen Ethik-
rates bilden den Ausgangspunkt fiir sei-
ne inhaltliche Arbeit. Die im Folgenden
genannten Gruppen haben sich im Jahr
2013 zu mehr als 50 Sitzungen getroffen.

Gendiagnostik

Sprecher: Catenhusen

Mitglieder: Dabrock, Gethmann, Hofling,
Losinger, Mertin, Riedel, Schockenhofft,
Steinhagen-Thiessen, Taupitz, Voneky,
Woopen, Wunder

Externes Mitglied: Jens Reich

Biosicherheit

Sprecherin: Voneky

Mitglieder: Angerer, Catenhusen,
Dabrock, Emmrich, Heinemann, Losin-
ger, Riedel, Schockenhoff, Taupitz
Externes Mitglied: Kathryn Nixdorff

Hirntod und Entscheidung zur
Organspende

Sprecher: Hofling

Mitglieder: Amunts, Angerer, Dabrock,
Fischer, Gethmann, Huber, Ilkilic, La-
tasch, Losinger, Merkel, Mertin, Riedel,
Schmidt-Jortzig, Schockenhoff, Taupitz,
Wiesemann, Wunder

Inzestverbot

Sprecher: Wunder

Mitglieder: Latasch, Merkel, Radtke, Rie-
del, Schockenhoff, Taupitz

Jahrestagung 2013

Sprecherin: Voneky

Mitglieder: Catenhusen, Fischer, Riedel,
Wunder

Jahrestagung 2014

Sprecherin: Woopen

Mitglieder: Catenhusen, Heinemann,
Hofling, Merkel, Nagel, Schockenhoff,
Taupitz, Wiesemann, Wunder

Forum Bioethik: Zusammenhalt im
demografischen Wandel

Sprecherin: Woopen

Mitglieder: Merkel, Hofling, Heinemann,
Riedel, Taupitz, Wiesemann, Voneky,
Wunder

Forum Bioethik: Menschen mit
Behinderung - Herausforderungen
fiir das Krankenhaus

Sprecher: Radtke

Mitglieder: Fischer, Heinemann, Steinha-
gen-Thiessen, Taupitz, Wunder

Herbsttagung 2013

Sprecherin: Woopen

Mitglieder: Catenhusen, Heinemann,
Hofling, Merkel, Nagel, Riedel, Schocken-
hoff, Taupitz, Wiesemann, Wunder

Herbsttagung 2014

Sprecher: Heinemann

Mitglieder: Fischer, Ilkilic, Losinger, Mer-
tin, Nagel, Steinhagen-Thiessen, Taupitz,
Wunder

Arbeitsweise

Der Deutsche Ethikrat ist in seiner Tétig-
keit unabhéingig und nur an den durch
das Ethikratgesetz (EthRG) begriin-
deten Auftrag gebunden. Gemifs § 6
Abs. 2 EthRG hat sich der Ethikrat eine



Geschiftsordnung gegeben, die seine Ar-
beitsweise konkret regelt.

Der Ethikrat erarbeitet seine Stellung-
nahmen aufgrund eigenen Entschlusses,
kann aber auch vom Deutschen Bun-
destag oder der Bundesregierung damit
beauftragt werden. Des Weiteren ist der
Deutsche Ethikrat gehalten, dem Bundes-
tag und der Bundesregierung zum Ablauf
jedes Kalenderjahres schriftlich tiber sei-
ne Aktivititen und den Stand der gesell-
schaftlichen Debatte Bericht zu erstatten.

Der Ethikrat kommt einmal monatlich
zu einer in der Regel 6ffentlichen Plenar-
sitzung in Berlin zusammen. Um einzelne
Themen oder ganze Themenbereiche zu
erortern, bildet der Rat aus seiner Mitte
heraus Arbeitsgruppen, die bei der Erar-
beitung der Textentwiirfe fiir die Stellung-
nahmen federfiihrend sind und auf8erhalb
der reguldren Plenardebatten nach Bedarf
zu ihren Sitzungen zusammentreffen. Da-
riiber hinaus kann der Ethikrat Untersu-
chungen durchfiihren lassen, Gutachten
einholen und Sachverstindige zu seiner
Arbeit, insbesondere zur Unterstiitzung
der Arbeitsgruppen, hinzuziehen.

Der Deutsche Ethikrat wird bei der
Durchfithrung seiner Aufgaben von einer
Geschiftsstelle unterstiitzt, die gemaf3 § 8
EthRG vom Présidenten des Deutschen
Bundestags eingerichtet wurde und bei
der Berlin-Brandenburgischen Akademie
der Wissenschaften angesiedelt ist. Die
Rahmenbedingungen fiir die Ansiedlung
der Geschiftsstelle sind durch eine Ver-
einbarung zwischen der Bundestagsver-
waltung und der Akademie geregelt.

Die Geschiftsstelle ist zustdndig fiir die
Recherche, Bereitstellung und Auswer-
tung von wissenschaftlichen Dokumenten
zu den Arbeitsthemen des Rates, fiir die
Erstellung von Publikationsbeitragen, die
Planung und Durchfithrung der Sitzun-
gen und der 6ffentlichen Veranstaltungen

sowie fiir die Veroffentlichung der Stel-
lungnahmen und anderer Dokumente.
Die Pflege der Medienkontakte, die Be-
antwortung von Anfragen aus der Offent-
lichkeit, die Betreuung der Webprisenz
des Ethikrates sowie die Pflege internati-
onaler Kontakte gehoren ebenso zu den
zentralen Aufgaben der Geschiftsstelle.
Der Geschiftsstelle gehorten im Jahr 2013
die folgenden Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter an:

e Dr. Joachim Vetter (Leiter der Ge-
schiftsstelle)

o Dr. Katrin Bentele (Wissenschaftliche
Referentin, Elternzeit ab 01.09.2013)

e Dr. Nora Schultz (Wissenschaftliche
Referentin)

o Isabelle Ulbrich-Kern (Wissenschaft-
liche Referentin, vertretungsweise be-
schaftigt seit 01.09.2013)

o Dr. Jana Wolf (Wissenschaftliche Re-
ferentin, vertretungsweise beschéftigt
bis 31.03.2013)

o Ulrike Florian (Referentin fiir Presse-
und Offentlichkeitsarbeit)

o Torsten Kulick (Wissenschaftlicher
Dokumentar)

o Carola Bohm (Nationale Angelegen-
heiten und Sitzungsvorbereitung)

o Theresia Rohde (Internationale An-
gelegenheiten, bis 31.05.2013)

o Christina Campos de Oliveira Feijao
(Internationale Angelegenheiten, seit
01.06.2013)

o Petra Hohmann (Sekretariat)

o Pia Becker (Studentische Hilfskraft,
bis 31.03.2013)

o Steffen Hering (Studentische Hilfs-
kraft, seit 01.04.2013)
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Kraft getreten am
1. August 2007

Finanzierung

Die Kosten des Deutschen Ethikrates
und seiner Geschiftsstelle tragt der Bund.
Fiir seine Arbeit waren im Jahr 2013 im
Haushalt des Bundestages (Einzelplan 02,
Titel 52603-011) 1,695 Millionen Euro
eingestellt.

Ethikratgesetz

Gesetz zur Einrichtung des Deutschen
Ethikrats (Ethikratgesetz — EthRG)

§ 1 Bildung des Deutschen Ethikrats
Es wird ein unabhingiger Sachverstin-
digenrat gebildet, der die Bezeichnung
»Deutscher Ethikrat® trigt.

§ 2 Aufgaben

(1) Der Deutsche Ethikrat verfolgt die

ethischen, gesellschaftlichen, naturwis-

senschaftlichen, medizinischen und recht-
lichen Fragen sowie die voraussichtlichen

Folgen fiir Individuum und Gesellschaft,

die sich im Zusammenhang mit der For-

schung und den Entwicklungen insbeson-
dere auf dem Gebiet der Lebenswissen-
schaften und ihrer Anwendung auf den

Menschen ergeben. Zu seinen Aufgaben

gehoren insbesondere:

1. Information der Offentlichkeit und
Forderung der Diskussion in der Ge-
sellschaft unter Einbeziehung der ver-
schiedenen gesellschaftlichen Gruppen;

2. Erarbeitung von Stellungnahmen so-
wie von Empfehlungen fiir politisches
und gesetzgeberisches Handeln;

3. Zusammenarbeit mit nationalen
Ethikréiten und vergleichbaren Ein-
richtungen anderer Staaten und in-
ternationaler Organisationen.

(2) Der Deutsche Ethikrat fiihrt jedes Jahr

mindestens eine 6ffentliche Veranstaltung

zu ethischen Fragen insbesondere im Be-
reich der Lebenswissenschaften durch.
Dariiber hinaus kann er weitere 6ffent-
liche Veranstaltungen, Anhérungen und
offentliche Sitzungen durchfiihren.

(3) Der Deutsche Ethikrat erarbeitet sei-
ne Stellungnahmen auf Grund eigenen
Entschlusses, im Auftrag des Deutschen
Bundestags oder im Auftrag der Bundes-
regierung. Er leitet seine Stellungnahmen
dem Deutschen Bundestag und der Bun-
desregierung vor der Veroffentlichung
zur Kenntnis zu.

(4) Der Deutsche Ethikrat berichtet dem
Deutschen Bundestag und der Bundesre-
gierung zum Ablauf jedes Kalenderjahres
schriftlich tiber seine Aktivititen und den
Stand der gesellschaftlichen Debatte.

§ 3 Stellung

Der Deutsche Ethikrat ist in seiner Tétig-
keit unabhéingig und nur an den durch
dieses Gesetz begriindeten Auftrag ge-
bunden. Die Mitglieder des Deutschen
Ethikrats tiben ihr Amt personlich und
unabhingig aus.

§ 4 Mitglieder

(1) Der Deutsche Ethikrat besteht aus 26
Mitgliedern, die naturwissenschaftliche,
medizinische, theologische, philosophi-
sche, ethische, soziale, 6konomische und
rechtliche Belange in besonderer Weise
repriasentieren. Zu seinen Mitgliedern
gehoren Wissenschaftlerinnen und Wis-
senschaftler aus den genannten Wissen-
schaftsgebieten; dariiber hinaus gehéren
ihm anerkannte Personen an, die in be-
sonderer Weise mit ethischen Fragen der
Lebenswissenschaften vertraut sind.

(2) Im Deutschen Ethikrat sollen unter-
schiedliche ethische Ansitze und ein plu-
rales Meinungsspektrum vertreten sein.
(3) Die Mitglieder des Deutschen Ethik-
rats diirfen weder einer gesetzgebenden



Korperschaft des Bundes oder eines Lan-
des noch der Bundesregierung oder einer
Landesregierung angehoren.

§ 5 Berufung und Amtszeit der
Mitglieder

(1) Der Prisident des Deutschen Bundes-
tags beruft die Mitglieder des Deutschen
Ethikrats je zur Hélfte auf Vorschlag des
Deutschen Bundestags und der Bundes-
regierung.

(2) Die Mitglieder werden fiir die Dauer
von vier Jahren berufen. Eine Wiederbe-
rufung ist einmal moglich.

(3) Die Mitglieder konnen jederzeit
schriftlich gegeniiber dem Préisidenten
des Deutschen Bundestags ihr Ausschei-
den aus dem Deutschen Ethikrat erklaren.
Scheidet ein Mitglied vorzeitig aus, so
wird ein neues Mitglied fiir die Dauer
von vier Jahren berufen. In diesem Fall er-
folgt die Berufung des neuen Mitglieds auf
Vorschlag desjenigen Organs, das nach
Absatz 1 den Vorschlag fiir das ausge-
schiedene Mitglied unterbreitet hatte.

§ 6 Arbeitsweise

(1) Der Deutsche Ethikrat wihlt in gehei-
mer Wahl aus seiner Mitte Vorsitz und
Stellvertretung fiir die Dauer von vier Jah-
ren. Eine Wiederwahl ist einmal moglich.
(2) Der Deutsche Ethikrat gibt sich eine
Geschiftsordnung.

(3) Der Deutsche Ethikrat kann Arbeits-
gruppen einsetzen und Gutachten durch
dritte Personen erstellen lassen.

§ 7 Offentlichkeit

(1) Die Beratungen des Deutschen Ethik-
rats sind offentlich; er kann auch nicht 6f-
fentlich beraten und die Ergebnisse nicht
offentlicher Beratungen veroffentlichen.
(2) Der Deutsche Ethikrat veroffentlicht
seine Stellungnahmen, Empfehlungen
und Berichte.

(3) Vertreten Mitglieder bei der Abfas-
sung eine abweichende Auffassung, so
konnen sie diese in der Stellungnahme,
der Empfehlung oder dem Bericht zum
Ausdruck bringen.

§ 8 Geschiftsstelle

Der Deutsche Ethikrat wird bei der
Durchfithrung seiner Aufgaben von ei-
ner Geschiftsstelle unterstiitzt. Die Ge-
schiftsstelle wird vom Prasidenten des
Deutschen Bundestags eingerichtet. Sie
untersteht fachlich der oder dem Vorsit-
zenden des Deutschen Ethikrats.

§ 9 Pflicht zur Verschwiegenheit

Die Mitglieder des Deutschen Ethikrats
und die Angehorigen der Geschiftsstel-
le sind zur Verschwiegenheit tiber die
nicht 6ffentlichen Beratungen und die
vom Deutschen Ethikrat als vertraulich
bezeichneten Beratungsunterlagen ver-
pflichtet. Die Pflicht zur Verschwiegen-
heit bezieht sich auch auf Informationen,
die dem Deutschen Ethikrat gegeben und
als vertraulich bezeichnet werden.

§10 Kosten

(1) Die Mitglieder des Deutschen Ethik-
rats erhalten eine pauschale Aufwandsent-
schiadigung sowie Ersatz ihrer Reisekos-
ten nach dem Bundesreisekostengesetz.
Die Aufwandsentschidigung wird vom
Prisidenten des Deutschen Bundestags
festgesetzt.

(2) Die Kosten des Deutschen Ethikrats
und seiner Geschiftsstelle trigt der Bund.

§ 11 Inkrafttreten
Dieses Gesetz tritt am 1. August 2007 in
Kraft.
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Geschéaftsordnung
vom 25. Juli 2013

Praambel

Der Deutsche Ethikrat gibt sich gemaf3
§ 6 Abs. 2 EthRG die nachstehende Ge-
schiftsordnung.

§ 1 Unabhéngigkeit der

Mitglieder. Befangenheit.
Verschwiegenheitspflicht.

Ruhen der Mitgliedschaft

(1) Die Mitglieder sind an Weisungen
nicht gebunden. Sie vertreten ihre per-
sonlichen Uberzeugungen und sind nur
ihrem Gewissen unterworfen.

(2) Tritt bei einer bestimmten Frage die
Besorgnis eines Interessenkonflikts auf,
hat das betreffende Mitglied dies der/dem
Vorsitzenden bzw. den stellvertretenden
Vorsitzenden anzuzeigen und mit ihr/ihm
bzw. ihnen dariiber ein Gesprach zu fiih-
ren. Ergibt sich dabei keine Ubereinstim-
mung dariiber, ob ein Interessenkonflikt
vorliegt, so entscheidet der Rat in Abwe-
senheit der/des Betreffenden tiber deren/
dessen Teilnahme an der entsprechenden
Beratung und Beschlussfassung.

(3) Die Mitglieder sind zur Verschwie-
genheit iber die Beratungen in nicht 6f-
fentlicher Sitzung und die als vertraulich
bezeichneten Unterlagen verpflichtet.
(4) Ein Mitglied kann die/den
Vorsitzende/n um das Ruhen der Mit-
gliedschaft bitten. Das Ruhen der Mit-
gliedschaft bedeutet, dass das Mitglied
weiterhin alle Mitteilungen der Geschifts-
stelle erhilt, aber nicht mehr an Sitzun-
gen des Plenums und der Arbeitsgrup-
pen teilnimmt und die Abwesenheit des
Ratsmitgliedes bei diesen Sitzungen ohne
weitere Mitteilung als entschuldigt gilt.
Das Ruhen der Mitgliedschaft bedeutet
weiterhin, dass das Ratsmitglied nicht an

Abstimmungen und Wahlen des Deut-
schen Ethikrates teilnimmt, bei Voten
und Sondervoten aus dem Deutschen
Ethikrat nicht beriicksichtigt wird und
in der Offentlichkeit nicht als Mitglied des
Deutschen Ethikrates auftritt. Das Ruhen
der Mitgliedschaft endet, sobald das be-
treffende Mitglied die/den Vorsitzende/n
tiber den Wegfall der Ruhensgriinde in-
formiert.

§ 2 Beschlussfassung

(1) Der Rat ist beschlussfihig, wenn mehr
als die Halfte der Mitglieder anwesend
sind. Soweit nicht andere Mehrheiten vor-
geschrieben sind, entscheidet der Rat mit
der Mehrheit der anwesenden Mitglieder.
(2) Eine Beschlussfassung im schriftli-
chen oder elektronischen Umlaufverfah-
ren ist moglich, wenn der Rat dies mit
der Mehrheit der anwesenden Mitglieder
beschlieft.

§ 3 Vorsitz

(1) Die/Der Vorsitzende bzw. die stell-
vertretenden Vorsitzenden werden mit
der absoluten Mehrheit der dem Rat an-
gehorenden Mitglieder gewdhlt. Wird
diese Mehrheit im ersten Wahlgang
nicht erreicht, findet ein zweiter Wahl-
gang statt. An diesem nehmen die beiden
meistunterstiitzten Kandidat(inn)en aus
dem ersten Wahlgang teil; es entscheidet
die einfache Mehrheit. Kommt es hier zu
Stimmengleichheit, wird nach erneuter
Aussprache ein weiterer (dritter) Wahl-
gang durchgefiihrt. Ergibt dieser ebenfalls
Stimmengleichheit, entscheidet das Los.
Uber die Anzahl der Stellvertreterinnen/
Stellvertreter entscheidet der Rat mit ein-
facher Mehrheit.

(2) Die/Der Vorsitzende bzw. eine stell-
vertretende oder ein stellvertretender
Vorsitzende/r leitet die Sitzungen und
ist fir ihre inhaltliche Vorbereitung



verantwortlich. Sie/Er vertritt den Rat
nach auflen. Im Falle ihrer/seiner Ver-
hinderung nehmen die stellvertretenden
Vorsitzenden ihre/seine Aufgabe in der
vom Rat bestimmten Reihenfolge wahr.
Mit Zustimmung des Rates kann sie/er
einzelne ihrer/seiner Aufgaben auf die
stellvertretenden Vorsitzenden tibertragen.

§ 4 Arbeitsprogramm

Der Rat gibt sich ein Arbeitsprogramm.
Dieses wird in der Regel jahrlich fortge-
schrieben.

§ 5 Sitzungen

(1) Die Sitzungen finden in der Regel ein-
mal im Monat in Berlin statt.

(2) Die Sitzungstermine werden vom Rat
jeweils fiir einen lingeren Zeitraum im
Voraus festgelegt. Auf Verlangen von
mindestens sieben Mitgliedern hat binnen
zehn Tagen eine auflerordentliche Sitzung
stattzufinden.

(3) Die Tagesordnung soll in der jeweils
vorangehenden Sitzung vorldufig be-
schlossen werden. Die/Der Vorsitzende
bzw. die stellvertretenden Vorsitzenden
konnen weitere Punkte auf die Tages-
ordnung setzen, wenn dafiir nachtrig-
lich ein Bediirfnis auftritt. Sie sollen das
tun, wenn drei Mitglieder dies verlangen.
Endgiiltig wird tiber die Tagesordnung
zu Beginn der betreffenden Sitzung Be-
schluss gefasst.

(4) Die Einladungen zu den Sitzungen
sind unter Beiftigung der Tagesordnung
und der erforderlichen Unterlagen spates-
tens zehn Tage vorher zu versenden. Bei
auflerordentlichen Sitzungen betrégt die
Frist drei Tage.

§ 6 Offentlichkeit von Sitzungen

(1) Die Plenarsitzungen des Rates sind
gemdf3 § 7 EthRG in der Regel offent-
lich. Entscheidungen, nicht 6ffentlich zu

beraten, werden mit der Mehrheit des
Rates getroffen. Die Sitzungen der Ar-
beitsgruppen sind nicht 6ffentlich.

(2) Die Tagesordnungspunkte, iiber die
gemifd Absatz 1 in offentlicher Sitzung
beraten wird, sind in der Tagesordnung
entsprechend zu kennzeichnen. Diese
wird im Internet bekannt gemacht.

(3) Zu den 6ffentlichen Sitzungen ist der
Zutritt nach Mafigabe der verfiigbaren
Pldtze gestattet. Bild- und Tonaufnahmen
kann der Rat im Einzelfall zulassen.

§ 7 Niederschriften

(1) Uber die Sitzungen sind Ergebnispro-
tokolle zu fertigen. Die Protokolle sind
allen Mitgliedern innerhalb von zwei Wo-
chen nach der Sitzung zu iibermitteln.
Etwaige Einwendungen sind innerhalb
von zehn Tagen nach der Ubermittlung
zu erheben. Uber Einwendungen, denen
nicht Rechnung getragen wird, ist in der
néchsten Sitzung zu entscheiden.

(2) Die Protokolle der 6ffentlichen Sitzun-
gen und Veranstaltungen sind im Internet
zu veroffentlichen. Die Ergebnisse nicht
offentlicher Beratungen kénnen ebenfalls
im Internet ver6ffentlicht werden.

§ 8 Gutachten, Sachverstandige

und Gaste

Der Rat kann Untersuchungen durch-
fithren lassen, Gutachten einholen und
Sachverstindige zu seiner Arbeit hinzu-
ziehen. Ferner konnen zu einzelnen Be-
ratungsthemen Vertreterinnen/Vertreter
der zur Erteilung von Auftrigen berech-
tigten Verfassungsorgane, von Behorden
und Institutionen, von Organisationen
und Verbdnden sowie andere Giste ein-

geladen werden.

§ 9 Berichterstatter, Arbeitsgruppen
(1) Der Rat kann Mitglieder mit ihrem
Einverstindnis als Berichterstatterinnen/
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Berichterstatter fiir bestimmte Themen
bestellen.

(2) Der Rat kann ferner zur Vorberei-
tung einzelner Themen, aber auch zur
Erorterung ganzer Themenbereiche aus
seiner Mitte Arbeitsgruppen bilden. Die
Arbeitsgruppen bestimmen ihre Spre-
cherin/ihren Sprecher und nach Bedarf
Berichterstatterinnen/Berichterstatter,
die die Arbeitsergebnisse vor dem Rat
vertreten.

(3) § 8 gilt fiir die Arbeitsgruppen ent-
sprechend.

§ 10 Voten, Veroffentlichungen

(1) Stellungnahmen, Empfehlungen, Be-
richte und Jahresberichte werden nach
der miindlichen Erorterung des von der
Berichterstatterin/dem Berichterstatter
bzw. von der Sprecherin/dem Sprecher
der Arbeitsgruppe vorgelegten Entwurfs
vom Plenum direkt in einer Sitzung oder
im Umlaufverfahren gemafs § 2 Abs. 2
verabschiedet.

(2) Fiir die Verabschiedung von Stellung-
nahmen kommt das in der Anlage zur
Geschiftsordnung festgelegte Verfahren
zur Anwendung. Bei der Veréffentlichung
von Stellungnahmen mit divergierenden
Voten/Empfehlungen werden die Rats-
mitglieder namentlich unter dem Votum/
der Empfehlung aufgefiihrt, dem/der sie
sich selbst zugeordnet haben. Bei einer
Enthaltung erfolgt keine Namensnen-
nung. Auf Verlangen von Mitgliedern,
deren Auffassungen vom Mehrheitsbe-
schluss abweichen, sind Sondervoten mit
dem Mehrheitsbeschluss zu verbinden.
(3) Der Ethikrat kann abweichend vom
Verfahren fiir die Verabschiedung von
Stellungnahmen ausnahmsweise ein
beschleunigtes Verfahren wihlen, um
aus zeitlich dringendem Anlass ,,Ad-
hoc-Empfehlungen® zu erstellen. Die
Moglichkeit der Verabschiedung von

Ad-hoc-Empfehlungen ist den Ratsmit-
gliedern in der Regel mit Versand der
Tagesordnung fiir die Plenarsitzung an-
zukiindigen, in der diese verabschiedet
werden sollen. Zur Verabschiedung von
Ad-hoc-Empfehlungen bedarf es der Zu-
stimmung der Mehrheit aller (abweichend
von § 2 Abs. 1 nicht nur der anwesenden)
Ratsmitglieder. Die Abstimmung tber
den in der Plenarsitzung verabschiedeten
Text erfolgt in der Regel im Umlaufver-
fahren nach § 2 Abs. 2. Auf Verlangen von
Mitgliedern, deren Auffassungen vom
Mehrheitsbeschluss abweichen, muss die
Ablehnung in den Ad-hoc-Empfehlungen
zum Ausdruck gebracht werden.

(4) Der Rat entscheidet jeweils dariiber,
zu welchem Zeitpunkt und in welcher
Weise Stellungnahmen, Berichte und
Jahresberichte nach Zuleitung an die
Bundesregierung und an den Bundestag
sowie Ad-hoc-Empfehlungen veroffent-
licht werden.

§ 11 Zusammenarbeit mit dem
Deutschen Bundestag und der
Bundesregierung

(1) Der Rat gibt die Tagesordnungen zu
seinen Sitzungen dem Deutschen Bun-
destag oder einem von ihm eingesetzten
parlamentarischen Gremium und der
Bundesregierung zur Kenntnis.

(2) Der Rat kann Mitglieder des Bundes-
tages und der Bundesregierung einladen,
an bestimmten Beratungen teilzunehmen.

§ 12 Geschiftsstelle, Haushalt

(1) Der Rat wird bei seiner Arbeit von
einer Geschiftsstelle unterstiitzt. Die An-
gehorigen der Geschiftsstelle unterliegen
den fachlichen Weisungen des Rats und
- soweit es sich um Angelegenheiten des
laufenden Geschiftsbetriebs handelt -
der/des Vorsitzenden bzw. der stellver-
tretenden Vorsitzenden.



(2) Der Rat entscheidet aufgrund entspre-
chender Vorlagen der/des Vorsitzenden
bzw. der stellvertretenden Vorsitzenden
tiber die Organisation der Geschiftsstelle
und, soweit es sich um Stellen des Hohe-
ren Dienstes handelt, ihre personelle Be-
setzung sowie iiber die Verwendung der
ihm insgesamt zur Verfiigung stehenden
Haushaltsmittel.

(3) Die Angehorigen der Geschiftsstelle
nehmen nach nidherer Bestimmung des
Rates an den Sitzungen teil.

§ 13 Anderungen der
Geschiftsordnung

Anderungen der Geschiftsordnung be-
diirfen der Zustimmung der Zweidrit-
telmehrheit der dem Rat angehorenden
Mitglieder.
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