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Einleitung

Im April 2018 beging der Deutsche Ethik-
rat sein zehnjdhriges Bestehen. Im Zei-
chen dieses Jubiliums stand seine Jah-
restagung zum Thema ,,Des Menschen
Wiirde in unserer Hand - Herausforde-
rungen durch neue Technologien® am
27.und 28. Juni, zu der der Ethikrat pro-
minente Géaste, darunter Bundestagspra-
sident Wolfgang Schiuble und den isra-
elischen Historiker Yuval Noah Harari,
begriifien konnte. Bereits am Vorabend
der Jahrestagung hatte Bundesprasident
Frank-Walter Steinmeier zu einem Emp-
fang ins Schloss Bellevue geladen und die
Arbeit des Ethikrates gewiirdigt.

Im November 2018 veréffentlichte
der Deutsche Ethikrat seine viel beach-
tete Stellungnahme ,,Hilfe durch Zwang?
Professionelle Sorgebeziehungen im
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Spannungsfeld von Wohl und Selbstbe-
stimmung“ sowie die Ad-hoc-Empfeh-
lung ,Herausforderungen im Umgang
mit seltenen Erkrankungen®.

Seinem gesetzlichen Auftrag folgend,
den gesellschaftlichen Diskurs zu bioethi-
schen Fragestellungen anzuregen, fiihrte
der Deutsche Ethikrat im Jahr 2018 neben
der bereits erwdhnten Jahrestagung zwei
Abendveranstaltungen der Reihe Forum
Bioethik durch: im April zum Thema
»Gar nicht so selten. Herausforderungen
im Umgang mit seltenen Erkrankungen®
sowie im Dezember zum Thema ,,Pro +
Contra: Widerspruchsregelung bei der
Organspende®.

An seine langjahrige Tradition ankniip-
fend, hat der Deutsche Ethikrat im Febru-
ar 2018 zu seinem 8. Parlamentarischen

Bundesprasident Frank-Walter Steinmeier mit den Mitgliedern des Deutschen Ethikrates wahrend des Empfangs im Schloss Bellevue
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Abend ins Paul-Lobe-Haus eingeladen,
um mit den Bundestagsabgeordneten iiber
seine jiingsten Empfehlungen und aktuel-
le Themen zu diskutieren. Neben Bundes-
tagsvizeprasident Hans-Peter Friedrich
(CSU) nahmen an dieser Veranstaltung
auch die parlamentarische Staatssekretd-
rin beim Bundesminister fiir Gesundheit
Annette Widmann-Mauz (CDU) und der
Vorsitzende des Ausschusses fiir Bildung,
Forschung und Technikfolgenabschit-
zung Ernst Dieter Rossmann (SPD) teil.

Auf internationaler Ebene standen
im Jahr 2018 vier Treffen an: im Mairz
das 12. Weltgipfeltreffen der nationalen
Ethikgremien (Global Summit) in Dakar
(Senegal), im September das 23. Tref-
fen der nationalen Ethikrite Europas
(NEC-Forum) und der European Group
on Ethics in Science and New Technolo-
gies in Wien, ebenfalls im September das
Treffen von Ratsmitgliedern mit Vertre-
tern des britischen Nuffield Council on
Bioethics und des franzosischen Comité
Consultatif National d’Ethique sowie im
Oktober die Beratungen von Delegierten
der schweizerischen Nationalen Ethik-
kommission im Bereich der Humanme-
dizin, des Deutschen Ethikrates und der
Osterreichischen Bioethikkommission
beim Bundeskanzleramt in Ziirich.

Im Laufe des Jahres 2018 ergaben sich
drei personelle Verdnderungen innerhalb
des Deutschen Ethikrates: Im Mai iiber-
nahm der Jurist Volker Lipp das Amt
des stellvertretenden Vorsitzenden und
l6ste damit den Altersforscher Andre-
as Kruse ab. Herr Lipp ist ordentlicher
Universititsprofessor fiir Biirgerliches

Recht, Zivilprozessrecht, Medizinrecht
und Rechtsvergleichung an der Georg-
August-Universitit Gottingen und seit
2016 Mitglied des Ethikrates. Er folgt auf
Andreas Kruse, der sein Amt nach zwei
Jahren aktiver Vorstandstitigkeit auf-
grund zahlreicher beruflicher Verpflich-
tungen, die es ihm nicht erlaubten, sein
Amt als stellvertretender Vorsitzender
in einer auch seinen eigenen Anspriichen
geniigenden Art und Weise auszufiillen
und die damit verbundene Verantwor-
tung mitzutragen, zur Verfiigung gestellt
hatte. Er wird dem Ethikrat als Mitglied
jedoch weiterhin erhalten bleiben.

Mit Judith Simon und Elisabeth Grab-
Schmidt hat Bundestagsprisident Wolf-
gang Schéduble zum 1. Juli 2018 bzw. zum
13. November 2018 zwei neue Mitglieder
in den Deutschen Ethikrat berufen. Frau
Simon ist Inhaberin des Lehrstuhls fiir
Ethik in der Informationstechnologie an
der Universitit Hamburg und hochgra-
dig interdisziplindr ausgewiesen sowie
international tétig. Sie folgte auf Gabriele
Meyer, die zum 30. Juni 2018 auf eigenen
Wunsch aus dem Ethikrat ausgeschie-
den ist. Frau Grib-Schmidt hat den Lehr-
stuhl fiir Systematische Theologie II an
der Eberhard Karls Universitit Tiibingen
inne. Sie 16ste Bischof Martin Hein ab,
der zum 12. November 2018 nach Ablauf
seiner Amtszeit aus dem Ethikrat ausge-
schieden ist.

Der vorliegende Bericht umfasst gemaf3
§ 2 Abs. 4 des Ethikratgesetzes die Aktivi-
taten des Deutschen Ethikrates und den
Stand der gesellschaftlichen Debatte im
Zeitraum von Januar bis Dezember 2018.



Zehn Jahre Deutscher Ethikrat - ein Riickblick

Am 11. April 2018 beging der Deutsche
Ethikrat sein zehnjahriges Bestehen. Aus
Anlass dieses Jubiliums lud Bundes-
prasident Frank-Walter Steinmeier die
Mitglieder des Ethikrates am 26. Juni zu
einem offiziellen Empfang ins Schloss
Bellevue ein.

Steinmeier wiirdigte die ertragreiche
Arbeit des Deutschen Ethikrates, der
sich in den vergangenen Jahren bereits
zu vielen ethischen Grenzfragen geduflert
habe, aber auch ,den Blick voraus auf
die grofien ethischen Herausforderungen
am Horizont der Wissenschaft® werfe,
zu denen er Eingriffe in das menschliche
Genom und in das menschliche Gehirn
sowie zu Fragen der kiinstlichen Intelli-
genz zihlte. ,Zu dieser gesellschaftlichen
Debatte leisten Sie mit Ihrer Arbeit einen
wichtigen Beitrag®, resiimierte Steinmei-
er. ,Die Wiirde des Menschen ist dabei
Ihr Kompass. Ihren Rat wird die Politik
auch in den nichsten zehn Jahren und
dariiber hinaus dringend brauchen.”

Fiir den Deutschen Ethikrat seien die-
se nachdenkenswerten und anregenden
Worte Ermutigung und Ansporn, so Peter
Dabrock, der Vorsitzende des Ethikrates.

Steinmeiers Name ist mit der Genese
des Ethikrates eng verbunden. Als Kanz-
leramtsminister unter Bundeskanzler
Gerhard Schroder war der jetzige Bundes-
prasident an der Einrichtung des Nationa-
len Ethikrates beteiligt, der im Juni 2001
auf Beschluss der Bundesregierung als
nationales Forum des Dialogs tiber ethi-
sche Fragen in den Lebenswissenschaften
eingerichtet worden war. Die direkte An-
bindung des Nationalen Ethikrates an die
Bundesregierung sorgte in der Folge aber
immer wieder fiir Kritik, insbesondere
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aus dem parlamentarischen Raum. Nach
der Bundestagswahl 2005 und dem da-
mit verbundenen Regierungswechsel kam
daher eine Debatte in Gang, ein sowohl
vom Deutschen Bundestag als auch der
Bundesregierung getragenes Gremium
auf gesetzlicher Basis einzurichten, die ih-
ren Abschluss in der Verabschiedung des
Ethikratgesetzes im April 2007 fand. In-
folgedessen wurde der Nationale Ethikrat
im Februar 2008 aufgel6st und der Deut-
sche Ethikrat trat mit seiner konstituie-
renden Sitzung am 11. April 2008 dessen
Nachfolge an. Dem Deutschen Ethikrat ist
per Gesetz aufgetragen, die ethischen, ge-
sellschaftlichen, naturwissenschaftlichen,
medizinischen und rechtlichen Fragen
sowie die voraussichtlichen Folgen fiir
Individuum und Gesellschaft zu verfol-
gen, die sich im Zusammenhang mit der
Forschung und den Entwicklungen ins-
besondere auf dem Gebiet der Lebens-
wissenschaften und ihrer Anwendung
auf den Menschen ergeben. Zu seinen
Aufgaben gehort es, die Offentlichkeit zu
informieren und den gesellschaftlichen
Diskurs zu férdern, Stellungnahmen und
Empfehlungen fiir politisches und gesetz-
geberisches Handeln zu erarbeiten sowie
mit nationalen Ethikraten und vergleich-
baren Einrichtungen anderer Staaten und
internationaler Organisationen zusam-
menzuarbeiten.

Seinem gesetzlichen Auftrag folgend
— Impulse fiir einen breiten 6ffentlichen
Diskurs zu geben und Antworten auf
Fragen anzubieten, iiber die sich die Ge-
sellschaft als Ganze verstindigen muss —,
hat der Deutsche Ethikrat bisher zu 16
ganztagigen Offentlichen Tagungen und
17 offentlichen Abendveranstaltungen der
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Reihe Forum Bioethik eingeladen und dar-
tiber hinaus weitere 6ffentliche Sitzungen,
Anhérungen und andere Veranstaltungen
zu aktuellen bioethischen Fragestellun-
gen durchgefiihrt. Das Themenspektrum
reichte dabei von der Fortpflanzungsme-
dizin in Deutschland, personalisierter Me-
dizin und Forschung am Menschen {iber
Neuroimaging, Big Data und Gesundheit,
autonome Systeme und Eingriffe in das
menschliche Erbgut bis hin zu Interse-
xualitdt, Migration und Gesundheit so-
wie Ernahrung der Weltbevolkerung. Im
Mittelpunkt der jiingsten, aus Anlass des
zehnjihrigen Jubilaums zweitdgigen Jah-
restagung des Deutschen Ethikrates stand
die Frage, inwieweit unser Verstindnis
von Menschenwiirde durch neue Tech-
nologien herausgefordert wird.

In seinen Stellungnahmen biindelt der
Ethikrat die von seinen Mitgliedern an-
gestellten Uberlegungen, entwickelt Ar-
gumentationslinien und zeigt Losungs-
wege und Handlungsoptionen auf, die
in konkrete Empfehlungen miinden. Bis
Ende 2018 hat der Deutsche Ethikrat 15
umfangreiche Stellungnahmen zu The-
men wie anonyme Kindesabgabe, Praim-

plantationsdiagnostik, Patientenwohl und

Big Data vorgelegt. Drei Stellungnahmen

- Intersexualitdt, Gendiagnostik und Bi-
osicherheit — hat der Rat im Auftrag der
Bundesregierung erarbeitet. Seit 2012
verfasst der Deutsche Ethikrat auch so-
genannte Ad-hoc-Empfehlungen. Auf
diese Weise kann der Rat auf aktuelle
Themen zeitnah reagieren. Bislang hat
der Rat acht derartige Empfehlungen zu
Themen wie Beschneidung, Suizidpraven-
tion und Keimbahneingriffen beim Men-
schen herausgegeben. Zweimal jihrlich
erscheint zudem der Infobrief, in dem die
vom Rat erdrterten Themen einer breite-
ren Offentlichkeit in komprimierter Form
vorgestellt werden.

Im internationalen Diskurs ist der
Deutsche Ethikrat fest verankert. Aus-
druck dieses grenziiberschreitenden Aus-
tauschs sind zum einen die regelméafliigen
Treffen mit den Ethikrdten Frankreichs
und Grof3britanniens sowie Osterreichs
und der Schweiz. Zum anderen nimmt
der Ethikrat an den jahrlichen Treffen
der nationalen Ethikriate der EU-Mit-
gliedstaaten, dem sogenannten NEC-Fo-
rum, sowie auf globaler Ebene durch die
Teilnahme am zweijihrig stattfindenden
Global Summit der nationalen Ethik-/
Bioethik-Komitees teil, dessen Gastgeber
der Deutsche Ethikrat im Mdrz 2016 war.

Der amtierende
Vorsitzende des
Deutschen Ethikrates
Peter Dabrock (2. v. I.) mit
seinen Amtsvorgdngern
Edzard Schmidt-Jortzig (I.)
und Christiane

Woopen (M.) sowie

dem parlamentarischen
Staatssekretar bei der
Bundesministerin fur
Bildung und Forschung
Thomas Rachel (2. v.r.)
und dem Leiter der
Geschiftsstelle des
Ethikrates Joachim
Vetter (r.)



Themen

Stellungnahmen und Empfehlungen
fiir politisches und gesetzgeberisches
Handeln zu erarbeiten, ist eine der drei
Hauptaufgabenfelder, die im Ethikrat-
gesetz festgeschrieben sind. Vor diesem
Hintergrund hat sich der Deutsche Ethik-
rat im Jahr 2018 mit folgenden Themen
beschiftigt:

« Wohltdtiger Zwang

o Seltene Erkrankungen

o Eingriffe in die menschliche Keim-
bahn

o Impfen als Pflicht?

Diese Themen waren Gegenstand der mo-
natlichen Plenarsitzungen und der Sit-
zungen themenspezifischer ratsinterner

Arbeitsgruppen.

Wohltdtiger Zwang

Als ,,wohltitig“ konnen ZwangsmafSnah-
men bezeichnet werden, die mit der Be-
griindung des Selbstschutzes der Betroffe-
nen (grundsitzlich aber auch des Schutzes
von Dritten) durchgefithrt werden. Solche
Handlungen sind in Pflegeheimen, Ein-
richtungen der Kinder- und Jugendhilfe,
aber auch der Behindertenhilfe und psy-
chiatrischen Abteilungen von Kranken-
hiusern zu beobachten. Dazu gehoren
unter anderem die freiheitsentziehende
Unterbringung von Personen in Kliniken
und anderen stationédren Einrichtungen,
die unfreiwillige Behandlung psychi-
scher und somatischer Erkrankungen,
die medikamentose Ruhigstellung bei
herausforderndem Verhalten sowie frei-
heitsentziehende Mafinahmen wie der
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Einsatz von Bettgittern oder Fixierungs-
gurten und strukturelle Zwinge vor al-
lem in stationdren Settings. Jede dieser
Zwangsmafinahmen stellt einen schwer-
wiegenden Eingriff in die Grundrechte
der betroffenen Person dar und ist folglich
in besonderem Maf3e ethisch und recht-
lich rechtfertigungspflichtig. Dabei geht
es jeweils um eine Abwigung zwischen
Selbstbestimmung und Wohlergehen der
betroffenen Person. Eine (weiche bzw. in-
direkte) Form von Zwang kann aber auch
darin gesehen werden, dass die rechtli-
chen und ethischen Voraussetzungen fiir
die Anwendung von Zwangsmafinahmen,
wie zum Beispiel die Einwilligungsunfa-
higkeit, leichtfertig bejaht werden.

Am 1. November 2018 verotfentlichte
der Deutsche Ethikrat seine Stellungnah-
me ,,Hilfe durch Zwang? Professionelle
Sorgebeziehungen im Spannungsfeld von
Wohl und Selbstbestimmung®. Mit dieser
Stellungnahme mochte der Ethikrat ers-
tens die Offentlichkeit fiir das schwierige
Problemfeld der professionellen Hilfe
durch Zwang im Spannungsfeld zwischen
Wohl und Selbstbestimmung sensibili-
sieren, zweitens Politik, Gesetzgeber und
Praxis auf Regelungs- und Umsetzungs-
defizite hinweisen und mit Empfehlungen
zu ihrer Behebung beitragen sowie drit-
tens die Gesundheits- und Sozialberufe
bei der Neuorientierung ihres Selbstver-
staindnisses und ihrer Praxis als professi-
onell Sorgende unterstiitzen

Mit Wohltitigkeit und Fiirsorge be-
griindete Zwangsmafinahmen sind in vie-
len Feldern des Sozial- und Gesundheits-
wesens verbreitet. Zwang tritt dort zum
einen in der Form auf, dass eine Person
durch Gewalt direkt und unmittelbar auf

-]

https://www.ethikrat.org/
themen/gesellschaft-und-recht/
wohltaetiger-zwang
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(Hg.): Hilfe durch
Zwang? Profes-
sionelle Sorge-

beziehungen im
pannungsfeld von

Wohl und Selbstbe-

10

stimmung. Berlin,
2018 (ISBN 978-3-
941957-787)

den Korper einer anderen Person ein-
wirkt, um deren Entscheidungs- oder
Verhaltensmoglichkeiten aufzuheben
bzw. zu beschrianken. In Sorgekontex-
ten wird Zwang in diesem eng gefassten
urspriinglichen Verstindnis etwa dann
ausgeiibt, wenn eine Pflegekraft einen sich
selbst gefdhrdenden, um sich schlagenden
Menschen mit Demenz in einen Klam-
mergriff nimmt oder mit einem Gurt im
Bett fixiert. Zwang kann zum anderen
mittelbar ausgeiibt werden, wenn etwa
Stationstiiren abgeschlossen werden oder
jemandem eine fiir ihn unentbehrliche
Gehbhilfe vorenthalten wird, um seine Be-
wegungsmoglichkeiten einzuschrinken.
Aufler auf den Korper kann auch auf die
psychische Verfassung einer Person in der
Form von Zwang eingewirkt werden. Dies
kann zum einen direkt durch das Andro-
hen negativer Konsequenzen geschehen,
wenn damit der entgegenstehende Wille
der Person tiberwunden oder ausgeschal-
tet werden soll. Zum anderen kann der
Wille auch indirekt iiberwunden werden,
indem der betroffenen Person relevante
Informationen vorenthalten oder falsche
Tatsachen vorgespiegelt werden und sie so
zu einer bestimmten Entscheidung bzw.
zu einem bestimmten Verhalten bewegt
wird. Zu dieser Fallkonstellation zéahlt
auch die Verabreichung von Medika-
menten, die in Speisen und Getrianken
versteckt werden, weil ihre Einnahme
andernfalls von der betroffenen Person
verweigert wiirde.

Entsprechende Praktiken in der Me-
dizin, in Einrichtungen der Kinder- und
Jugendhilfe sowie in Pflege- und Behin-
dertenheimen fithren immer wieder zu
kritischen Diskussionen, die der Deutsche
Ethikrat aufgegriffen hat. Gegenstand
seiner neuen Stellungnahme sind aus-
schliefllich Zwangsmafinahmen in profes-
sionellen Sorgebeziehungen. Weil sich die

Stellungnahme auf die Frage konzentriert,
ob und in welchem Sinn Zwang fiir den
Betroffenen selbst eine Wohltat sein kann,
geht es nicht um die Anwendung von
Zwang zur Abwehr fremdschidigenden
Verhaltens, auch wenn die Grenzziehung
zwischen Selbst- und Fremdschddigung
in der Praxis zuweilen schwierig ist. Aus
demselben Grund fallen strukturelle
Zwiénge aus der Betrachtung heraus, die
beispielsweise dann wirksam sind, wenn
bestimmte Abldufe in einer Institution
Personen in feste Tagesrhythmen einbin-
den und damit deren selbstbestimmte
Alltagsgestaltung erschweren oder sogar
unmoglich machen. Trotz ihrer unbe-
strittenen Bedeutung fiir professionelle
Sorgebeziehungen sind solche Zwinge
nicht wohltitig; sie griinden vielmehr in
institutionellen und organisatorischen
Notwendigkeiten.

Wenn eine Person sich selbst schwer
zu schiddigen droht, konnen Zwangsmaf3-
nahmen dem Wohl der betroffenen Per-
son dienen. Gleichwohl stellt jede Anwen-
dung solchen ,,wohltdtigen Zwangs® einen
schwerwiegenden Eingriff in die Grund-
rechte der betroffenen Person dar und ist
folglich in besonderem Mafle rechtlich
und ethisch rechtfertigungspflichtig.

Professionelle Sorge soll einerseits stets
das Wohl der Sorgeempfinger befordern
oder wenigstens erhalten und anderer-
seits ihre Selbstbestimmung gerade auch
dann achten, wenn ihre Entscheidungen
fiir andere schwer oder gar nicht nach-
vollziehbar sind. In Spannung geraten
diese gleichermaflen grundlegenden Ziele
immer dann, wenn der Respekt vor der
Selbstbestimmung eines Sorgeadressaten
dazu fithren wiirde, eine schwere Selbst-
gefihrdung dieser Person in Kauf zu neh-
men. Dies sind die Situationen, in denen
infrage steht, ob eine Sorgemafinahme
ausnahmsweise gegen den Willen des



Der Vorsitzende des
Deutschen Ethikrates
Peter Dabrock (2. v. I.)

mit den Ratsmitgliedern
Sigrid Graumann (2. v.r.)
und Volker Lipp (r.) und
dem Leiter der
Geschiftsstelle

Joachim Vetter (l.)

bei der Vorstellung

der Stellungnahme

,Hilfe durch Zwang?

Professionelle
Sorgebeziehungen im
Spannungsfeld von Wohl |
und Selbstbestimmung*

Sorgeadressaten, das heif$t zwangsweise
durchgefiihrt werden darf.

Die Frage, wann eine Zwangsmaifnah-
me zum Wohl des Betroffenen legitim
ist, lasst sich nicht anhand eines abstrakt
und generell bestimmten Wohl-Begriffs
beantworten. Es geht vielmehr darum zu
bestimmen, wo die Grenze zwischen ei-
ner anzuerkennenden Entscheidung des
Betroffenen und einem zuléssigen Eingriff
zu seinem Wohl zu ziehen ist. Dabei sind
die folgenden Gesichtspunkte zu bertick-
sichtigen: Erstens vermag keine Bestim-
mung des Wohl-Begriffs zu tiberzeugen,
in der nicht auch das subjektive Selbster-
leben des Betroffenen mafigeblich beriick-
sichtigt wird. Daher sollte das Wohl des
Betroffenen nicht abstrakt oder gar von
den Interessen Dritter aus, sondern im-
mer vom Betroffenen selbst her bestimmt
werden. Zweitens ist davon auszugehen,
dass es sich beim Begriff des Wohles um
eine vielschichtige und komplexe Kate-
gorie handelt, in die neben den aktuellen
subjektiven Wiinschen und Préferenzen
des betroffenen Individuums auch des-

sen personliche Biografie (einschliefSlich
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fritherer Vorlieben, Werte und Zielvor-

stellungen) sowie gesellschaftlich und
kulturell verankerte Leitbilder des guten
Lebens und basale Normen (etwa der
Menschenwiirde) eingehen. Drittens gibt
es eine hinreichende empirische Evidenz
dafiir, dass auch die aktuelle subjektive
Bewertung des Betroffenen hinsichtlich
seines Wohls nicht statisch ist, sondern -
je nach Umstanden - einem Wandel bzw.
Entwicklungsprozess unterliegt.

Der Begriff der Selbstbestimmung
wird in der vorliegenden Stellungnahme
genutzt, um die ganze Bandbreite mog-
licher Graduierungen zwischen elemen-
tarer Willensbekundung etwa eines klei-
nen Kindes und der freiverantwortlichen
Selbstbestimmung eines Erwachsenen mit
einem Oberbegriff kenntlich zu machen.
Selbstbestimmung setzt grundlegende
Bedingungen und Kompetenzen voraus,
die sie tiberhaupt erst ermoglichen. Ge-
nau diese physischen oder psychischen
Bedingungen einer selbstgestalteten
Lebensfithrung konnen durch situative
Entscheidungen, Handlungsoptionen
oder Willensdauf3erungen von Personen

1
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in ihrem Kerngehalt gefihrdet sein. In
dieser paradoxen Situation soll die An-
wendung wohltitigen Zwangs das ent-
stehende Dilemma dadurch entschirfen,
dass sie als letztes Mittel zum Schutz und
zur (Wieder-)Herstellung der physischen
und psychischen Basisbedingungen einer
selbstgestalteten Lebensfithrung dient.
Fiir die Frage, unter welchen Umstin-
den die Selbstbestimmung erhaltende
oder wiederherstellende Zwangsmaf3-
nahmen legitimiert werden konnen, ist
die Grenzziehung zwischen freiverant-
wortlichen Entscheidungen einerseits
und solchen willentlichen Entscheidun-
gen andererseits, die das Anforderungs-
profil freiverantwortlicher Entscheidun-
gen nicht erreichen, von entscheidender
ethischer wie rechtlicher Relevanz. Sie
markiert die Trennlinie zwischen so-
genannten weichpaternalistischen und
hartpaternalistischen Eingriffen in die
Entscheidungsfreiheit des Adressaten.
Es besteht weitgehend Einigkeit darii-
ber, dass unter bestimmten Voraussetzun-
gen ein weichpaternalistisches Handeln
moralisch legitim sein kann, wenn ein
Sorgeadressat in der konkreten Entschei-
dungssituation unzweifelhaft noch nicht,
voriibergehend oder dauerhaft nicht oder
nicht mehr dazu in der Lage ist, eine frei-
verantwortliche Entscheidung zu treffen.
Hartpaternalistische Zwangsmafinahmen,
die eine unbezweifelbar freiverantwortli-
che Entscheidung zum Wohl der betrof-
fenen Person zu iiberwinden trachten,
sind im Rahmen professioneller Sorge-
beziehungen dagegen nicht legitimierbar.
Bei der ethischen Reflexion profes-
sionellen Sorgehandelns muss stets das
Wechselverhiltnis der drei Verantwor-
tungsebenen im Blick behalten werden, in
die alle professionellen Sorgehandlungen
(einschliefilich solcher des wohltitigen
Zwangs) immer eingebettet sind: erstens

die personliche Verantwortung des pro-
fessionellen Akteurs in unmittelbarer
Sorgebeziehung zu einem Adressaten.
Auf der nachsthoheren Ebene ist es seine
personliche Verantwortung als Mitakteur
in einem Team, das als systemischer Ak-
teur gemeinsam die Sorge gestaltet und
verantwortet, und auf der obersten Ebe-
ne ist es die korporativ wahrgenommene
Verantwortung der Leitung, die neben
der Implementierung entsprechender
Handlungsleitlinien vor allem auch die
institutionellen Rahmenbedingungen
verantwortet, innerhalb deren die Or-
ganisationsmitglieder ihrer spezifischen
Verantwortung auf den anderen beiden
Ebenen nachkommen koénnen. Dariiber
hinaus sind systembezogen auch die po-
litisch verantwortlichen Akteure, wie etwa
der Gesetzgeber, einzubeziehen, die fiir
den ordnungspolitischen Rahmen des Ge-
sundheitssystems und seine spezifischen
Allokationsentscheidungen mafigeblich
sind. Bleiben diese Wechselbeziige aufSer
Acht, so verstdrkt sich das immer wieder
beklagte Gefiihl der einzelnen Akteure,
dass es an realistischen Umsetzungsmog-
lichkeiten mangele und man ohnmaéchtig
vor den abstrakten Forderungen des pu-
ren Sollens stehe.

Der Ethikrat ist der Auffassung, dass
die Anwendung von Zwang im Kontext
professioneller Sorgebeziehungen nur als
Ultima Ratio in Betracht kommt. Das
heifdt zunichst, dass Rahmenbedingun-
gen, Strukturen und Prozesse so gestaltet
werden sollten, dass Zwang moglichst ver-
mieden wird. Kommt es dennoch zu Situ-
ationen, in denen eine Person schweren
Schaden zu nehmen droht, etwa weil sie
sich einer dringend erforderlichen medi-
zinischen Mafinahme widersetzt, so muss
durch beharrliche Uberzeugungsarbeit
versucht werden, die freiwillige Zustim-
mung oder Mitwirkung des Betroffenen



zu erzielen. Auch miissen vor der Durch-
fihrung einer Zwangsmafinahme alle zur
Verfiigung stehenden weniger eingreifen-
den Moglichkeiten ausgeschopft werden,
mit denen das gleiche Ziel erreicht werden
kann.

Zwangsmafinahmen diirfen nur in Si-
tuationen in Erwédgung gezogen werden,
in denen ein Sorgeempfinger in seiner
Fahigkeit zur Selbstbestimmung so stark
eingeschrinkt ist, dass er keine freiver-
antwortliche Entscheidung zu treffen
vermag. Das bedeutet umgekehrt, dass
der freie Wille einer voll selbstbestim-
mungsfihigen Person auch dann zu res-
pektieren ist, wenn ihr erhebliche Risiken
fir Leib und Leben drohen. Die Fahigkeit
zur Selbstbestimmung ist damit der zent-
rale normative Bezugspunkt im Umgang
mit Zwang, auch wenn die Grenze der
fehlenden Freiverantwortlichkeit in der
Praxis schwer zu ziehen ist.

Jede Zwangsmafsnahme bedeutet in
letzter Konsequenz eine Fremdbestim-
mung des Gezwungenen. Umso wichtiger
ist es, ihre Durchfithrung so zu gestal-
ten, dass Achtung und Respekt vor der
individuellen Person und ihrer Selbst-
bestimmung soweit als moglich gewahr-
leistet bleiben. Das bedeutet unter ande-
rem, dass ihr Anspruch auf Partizipation
durch Einbeziehung in die Planung und
Durchfithrung sowie die Nachbereitung
einer Zwangsmafinahme umgesetzt wer-
den muss.

Bei der Abwigung der Vor- und Nach-
teile einer Zwangsmafinahme muss stets
auch die Moglichkeit sekunddrer Scha-
den etwa in Form von Demiitigung,
Traumatisierung oder Vertrauensverlust
berticksichtigt werden. Die Dauer von
Zwangsmafinahmen sollte so kurz wie
moglich gewihlt werden. Um dies sicher-
zustellen, muss in angemessenen zeitli-
chen Abstanden regelmaflig tiberpriift

Jahresbericht 2018

werden, ob die Voraussetzungen fiir den
Einsatz von Zwangsmafsnahmen weiter-
hin vorliegen. Wegen ihres exzeptionellen
Charakters miissen Zwangsmafinahmen
sorgfiltig dokumentiert und in regelmafi-
gen Abstinden ausgewertet werden. Maf3-
nahmen der Qualitétssicherung inklusive
Fehlermeldesysteme und Beschwerdema-
nagement sollten auch Zwangsmafnah-
men erfassen.

An Zwangsmafinahmen beteiligtes Per-
sonal sollte speziell geschult sein. Die in-
terkulturelle Kompetenz der professionell
Sorgenden sollte gefordert werden. Auch
sollten Strukturen geschaffen werden, die
kulturelle und sprachliche Barrieren mi-
nimieren. Professionell Sorgende, die an
Zwangsmafinahmen beteiligt sind, sollten
Unterstiitzung und Begleitung erhalten,
um die im Umgang mit Zwang gemachten
eigenen Erfahrungen kognitiv und emoti-
onal zu verarbeiten. Kollegiale Beratungs-
gremien sollten etabliert werden, die sich
mit dem Einsatz von Zwangsmafinahmen
prospektiv und retrospektiv befassen.

Die Offentlichkeit sollte fiir die ethisch
und rechtlich problematischen Aspekte
von ZwangsmafSnahmen im Umgang mit
psychisch Kranken in Krisensituationen,
Kindern und Jugendlichen in schwierigen
familidren und sozialen Verhéltnissen so-
wie pflegebediirftigen alten und behinder-
ten Menschen sensibilisiert werden. Dabei
fallt den Medien die wichtige Aufgabe
einer differenzierten und sachangemes-
senen Berichterstattung zu.

Zusatzlich zu diesen (und weiteren)
grundsitzlichen Empfehlungen fiir den
verantwortungsvollen Umgang mit
Zwang in professionellen Sorgebezie-
hungen hat der Ethikrat eine Vielzahl
bereichsspezifischer Empfehlungen fiir
die drei Praxisfelder Psychiatrie, Kin-
der- und Jugendhilfe sowie Altenpflege
und Behindertenhilfe formuliert, die in
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https://www.ethikratorg/
themen/medizin-und-
gesundheit/seltene-
erkrankungen

der Stellungnahme nachgelesen werden
konnen.

Die Stellungnahme wurde vom Deut-
schen Ethikrat ohne Gegenstimmen ver-
abschiedet. Ein Mitglied duf3ert in einem
Sondervotum Bedenken beziiglich des
zentralen Begriffs der Freiverantwortlich-
keit. Der Begriff werde in der Stellung-
nahme nicht klar genug bestimmt, um
die ihm aufgebiirdete normative Last zu
tragen.

Seltene Erkrankungen

In seiner am 23. November 2018 verof-
fentlichten Ad-hoc-Empfehlung ,,Her-
ausforderungen im Umgang mit selte-
nen Erkrankungen® macht der Deutsche
Ethikrat auf die spezifische Vulnerabilitat
von Menschen mit seltenen Erkrankun-
gen aufmerksam. Er fordert eine Reihe
von Mafinahmen zum Schutz vor unzu-
reichender Versorgung der Betroffenen.
Ihr Ziel muss die faire Beriicksichtigung
ihrer Bediirfnisse in der klinischen For-
schung und im Gesundheitswesen sein.

Wer in Deutschland zu den insgesamt
etwa vier Millionen Menschen mit einer
seltenen Erkrankung gehort, sieht sich oft
mit einer Vielzahl von Problemen kon-
frontiert. Von der falsch oder verspitet
gestellten Diagnose bis hin zu den psychi-
schen Belastungen durch Isolationserfah-
rungen oder schlechte Versorgung, wenn
Facheinrichtungen fehlen oder schlecht
erreichbar sind - die Interessen der Be-
troffenen werden oft nicht angemessen
wahrgenommen.

Dabei besteht weithin Konsens, dass
eine solidarische Gesellschaft allen ih-
ren Mitgliedern eine faire Chance auf
adaquate Behandlung im Fall von Krank-
heit einrdumen muss, unabhéngig davon,
ob es sich um eine haufige oder seltene

Erkrankung handelt. Der Ethikrat halt
es daher fiir dringend nétig, die medi-
zinische Versorgung von Menschen mit
seltenen Erkrankungen zu verbessern
und ihre Partizipationsmoglichkeiten zu
fordern.

Der schlechten Versorgungslage von
Menschen mit seltenen Erkrankungen
sollte in einem ersten Schritt durch ver-
besserte Aus-, Fort-, und Weiterbildung
innerhalb der Gesundheitsberufe begeg-
net werden. Es gilt, Medizinstudierende,
Arztinnen und Arzte sowie Angehorige
anderer Gesundheitsberufe fiir die spezi-
fischen Probleme in der Diagnostik, The-
rapie und Préivention seltener Erkrankun-
gen zu sensibilisieren. Zudem brauchen
Erkrankte Zugang zu spezifischen und
altersgerechten Schulungsprogrammen,
die als Teil des therapeutischen Gesamt-
konzepts verstanden und als solche von
den Kostentragern der Krankenversor-
gung finanziert werden sollten. Der Ethik-
rat empfiehlt dartiber hinaus, zertifizierte
Zentren fir seltene Erkrankungen bun-
desweit einzurichten und ausreichend
zu finanzieren. Sie sollen eine multipro-
tessionelle Versorgung erméglichen und
fir die Betroffenen eine Lotsenfunktion
im Gesundheitswesen iibernehmen. We-
gen der geringen Anzahl der Betroffenen
muss die klinische Forschung zu seltenen
Erkrankungen auch linderiibergreifend
vernetzt arbeiten. Uberhaupt sollte die
Forschung zur Verbesserung von Diag-
nose, Therapie und Préivention seltener
Erkrankungen, auch unter Beteiligung
von Erkrankten bei der Entwicklung und
gegebenenfalls auch Priorisierung von 6f-
fentlich geférderten Forschungsprojekten,
gestirkt werden.

Selbsthilfegruppen bzw. Patientenor-
ganisationen von Menschen mit selte-
nen Erkrankungen verfiigen iiber einen
reichhaltigen Erfahrungsschatz, der zur



Verbesserung von Diagnose, Behandlung
und Prédvention genutzt werden sollte.
Mit Riicksicht auf die besonderen Pro-
bleme der Betroffenen spricht sich der
Ethikrat dafiir aus, das Gesundheitswesen
»selbsthilfefreundlich® zu organisieren.
Patientenregister sind bei seltenen Er-
krankungen besonders wichtig, um noch
bessere Evidenz auch nach der Zulassung
von neuen Medikamenten zu gewinnen.
Sie ermoglichen zudem die Biindelung
und effizientere Ausnutzung von lokal
vorhandenem Wissen sowie die bessere
Vernetzung von Fachkriften und Betrof-
fenen. Nach Ansicht des Ethikrates ist
darauf zu achten, dass solche Register
einer externen Qualitédtssicherung un-
terliegen und weder von einem einzelnen
Arzt noch von einem einzelnen pharma-
zeutischen Unternehmen gefithrt werden.

Eingriffe in die menschliche
Keimbahn

Neue molekularbiologische Verfahren,
die besonders leichte, schnelle und prazi-
se Verdnderungen des Genoms erlauben
und unter dem Begriff Genome-Editing
zusammengefasst werden, lassen Eingriffe
in die menschliche Keimbahn in néherer
Zukunft technisch machbar erscheinen.
Auflange Sicht besteht das vorrangige
Ziel des Genome-Editings von Keimzellen
oder Embryonen darin, Genvarianten,
die Krankheiten verursachen oder ein
Erkrankungsrisiko erhohen konnen, in
allen Zellen des Korpers zu beseitigen.
Diese Verdnderungen werden auch an
potenzielle Nachkommen weitergegeben.
Damit stellen sich komplexe und grund-
legende ethische Fragen zur Zulassigkeit
solcher Eingriffe in neuer Dringlichkeit.
Der Deutsche Ethikrat
folgt und gestaltet den Diskurs iiber

ver-
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Keimbahneingriffe am Menschen bereits
seit Laingerem. Er hat am 29. September
2017 in seiner einstimmig verabschiede-
ten Ad-hoc-Empfehlung ,, Keimbahnein-
griffe am menschlichen Embryo® einige
der zahlreichen noch offenen Fragen und
moglichen Konsequenzen systematischer
Genomverdnderungen beim Menschen
benannt und im Dezember 2017 mit der
Erarbeitung einer Stellungnahme zum
Thema begonnen.

Ziel der Stellungnahme ist es, die viel-
faltigen Argumente hinter den moglichen
Antworten auf die Frage aufzuzeigen, ob
und unter welchen Umstédnden Eingrif-
fe in die menschliche Keimbahn verbo-
ten, erlaubt oder gar geboten sein soll-
ten. Dabei spielen nach Auffassung des
Deutschen Ethikrates beispielsweise die
folgenden Punkte eine Rolle:

o Welche Krankheiten sollen verhindert
werden und wie sind die Chancen und
Risiken der neuen Techniken jeweils
im Vergleich zu etablierten Methoden,
wie zum Beispiel der Praimplantati-
onsdiagnostik, einzuordnen?

« Wo verlduft die Grenze zwischen ver-
antwortbaren und nicht verantwort-
baren Risiken?

o Was empfiehlt sich im Hinblick auf
die Verantwortung gegeniiber zukiinf-
tigen Generationen?

o Welche gesellschaftlichen und kultu-
rellen Folgen konnten solche Eingriffe
nach sich ziehen?

 Setzt eine Pflicht zur Bewahrung des
»Natiirlichen® dem Genome-Editing
Grenzen?

o Inwieweit kdnnte eine breitere An-
wendung der Technik auch zur ,,Ver-
besserung“ des Menschen vertretbar
sein?

o Welche internationalen Regulierungs-
moglichkeiten sind denkbar?

|
https://www.ethikratorg/
themen/medizin-und-
gesundheit/eingriffe-in-die-
menschliche-keimbahn
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https://www.ethikrat.org/
themen/aktuelle-
ethikratthemen/impfen-
als-pflicht

Impfen als Pflicht?

Impfungen gehdren zu den erfolgreichs-
ten Vorsorgemafinahmen der Medizin.
Vor allem gegen viele durch Viren ver-
ursachte, auch heute noch nur sympto-
matisch behandelbare Infektionskrank-
heiten sind Impfungen die wichtigste
Praventionsmoglichkeit, die vor poten-
ziell schwerwiegenden gesundheitlichen
Gefahren schiitzen kann. Wie das Beispiel
der Pocken zeigt, lassen sich mit konse-
quent und weltweit durchgefithrten Impf-
programmen manche Krankheitserreger
sogar vollstindig ausrotten.

Trotz ihres erheblichen und unbestreit-
baren Nutzens gibt es in der Bevolkerung
auch Vorbehalte gegen Impfungen, die
vor allem von der Furcht vor gravieren-
den Nebenwirkungen bestimmt sind.
Das Beispiel der Masern zeigt, dass diese
Vorbehalte in Verbindung mit individu-
eller Nachldssigkeit bei der Sorge um den
eigenen Impfschutz oder den von Kin-
dern internationalen Anstrengungen zur
Einddmmung von Infektionskrankheiten
entgegenstehen. So kommt es in Euro-
pa trotz einer grof$ angelegten WHO-
Kampagne zur Ausrottung der Masern
immer wieder zu lokalen Ausbriichen.
In Deutschland steigt die Zahl der ge-
meldeten Masernfille in den vergange-
nen Jahren tendenziell leicht an, weshalb
schon heute absehbar ist, dass der von
Bund und Lindern initiierte ,,Nationale
Aktionsplan 2015-2020 zur Elimination
der Masern und Roételn in Deutschland®
sein Ziel nicht erreichen wird.

Der Deutsche Ethikrat nimmt den Fall
der Masern zum Anlass, den generellen
Griinden fiir das Scheitern nationaler und
internationaler Impfprogramme nach-
zugehen und zu fragen, welche regulato-
rischen Mafinahmen zur Durchsetzung
von Impfzielen ethisch und rechtlich

akzeptabel beziehungsweise sinnvoll sind.
Tatsichlich hat ndmlich jede individuelle
Entscheidung fiir oder gegen eine Imp-
fung, sofern diese eine von Mensch zu
Mensch tibertragbare Krankheit betriftt,
eine ethische Dimension. Wer durch eine
Impfung Immunitit gegen eine iibertrag-
bare Krankheit erwirbt, schiitzt damit
auch andere, ebenso wie derjenige, der
sich gegen eine Impfung entscheidet, da-
mit potenziell andere gefihrdet. Weiter-
hin gibt es auch Arztinnen und Arzte,
die sich im Umgang mit den ihnen an-
vertrauten Menschen bewusst nicht an
offentliche Impfempfehlungen halten. Die
geplante Stellungnahme des Deutschen
Ethikrates soll insbesondere die folgenden
Fragen beantworten:

o  Welche Griinde sind mafigeblich fiir
die skeptische Haltung gegeniiber
Impfungen in Teilen der Bevolkerung
und wie sind sie zu bewerten?

» Welche Eingriffe in die Selbstbestim-
mung eigenverantwortlich entschei-
dender erwachsener Personen lassen
sich im Hinblick auf das Allgemein-
wohl ethisch und rechtlich rechtfer-
tigen, und welche dieser Eingriffe
scheinen geeignet, die bestehenden
Impfliicken zu schlieflen?

o Welche Eingriffe in das elterliche
Sorgerecht und die érztliche Thera-
piefreiheit lassen sich ethisch und
rechtlich rechtfertigen, und welche
davon scheinen geeignet, eine hohere
Impfrate bei Kindern zu erzielen?

o Wire eine gesetzliche Impfpflicht
ethisch und rechtlich akzeptabel,
und welches Spektrum an Sanktionen
stiinde zur Verfiigung, um sie durch-
zusetzen?
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Veranstaltungen und Férderung des
gesellschaftlichen Diskurses

Die Offentlichkeit zu informieren und
den gesellschaftlichen Diskurs unter Ein-
beziehung der verschiedenen gesellschaft-
lichen Gruppen zu befoérdern, ist ein wei-
teres gesetzlich definiertes Aufgabenfeld
des Deutschen Ethikrates.

Mit diesem Ziel hat der Deutsche
Ethikrat im Jahr 2018 drei offentliche
Veranstaltungen ausgerichtet: seine Jah-
restagung im Juni und zwei Abendveran-
staltungen der Reihe Forum Bioethik im
April und Dezember.

Dariiber hinaus haben Ratsmitglieder
und Mitarbeiter der Geschiftsstelle an
Informations- und Diskussionsveranstal-
tungen teilgenommen, um dem grofien
Interesse insbesondere unter Schiilern
und Studierenden nachzukommen, die
Arbeit des Ethikrates kennenzulernen
und bioethische Themen zu diskutieren.

Horgeschadigte Menschen kénnen die
offentlichen Sitzungen und Veranstaltun-
gen iiber Simultanmitschriften verfolgen.

Jahrestagung: Des Menschen
Wiirde in unserer Hand -
Herausforderungen durch
neue Technologien

»Der Menschheit Wiirde ist in eure Hand gegeben,
Bewabhret sie!

Sie sinkt mit euch! Mit euch wird sie sich heben!“

An dieser von Friedrich Schiller formu-
lierten Mahnung wollte der Deutsche
Ethikrat die Herausforderungen messen,
die neueste technologische Entwicklun-
gen fiir die Menschenwiirde bedeuten
oder bedeuten kénnten. Im Fokus der

Tagung, mit der der Ethikrat gemeinsam

mit tiber 600 Teilnehmer am 27. und
28. Juni sein zehnjahriges Bestehen fei-
erte, standen sowohl eine grundlegende
Auseinandersetzung mit dem Begriff der
Menschenwiirde und seinem Stellenwert
in den aktuellen bioethischen und verfas-
sungsrechtlichen Debatten als auch drei
Technologiebereiche, die das menschliche
Selbstverstandnis aktuell in besonderer
Weise herausfordern: Eingriffe in das Ge-
hirn, Eingriffe in das Genom und Ent-
wicklungen im Bereich der kiinstlichen
Intelligenz.

Entwicklungen in diesen drei Berei-
chen scheinen auf jeweils unterschiedli-
che Weise die Menschenwiirde gefihrden
oder die Tragfahigkeit des Konzepts in-
frage stellen zu konnen. Umso wichtiger
sei es, Mittel und Wege zu sondieren, den
Prozess der technologischen Entwicklung
nicht nur effektiv und effizient, sondern
auch in einem freiheits- und gesellschafts-
forderlichen Sinne verantwortlich zu ge-
stalten, hob der Vorsitzende des Deut-
schen Ethikrates Peter Dabrock in seiner
Begriiflung hervor.

Bundestagspriasident Wolfgang
Schiuble betonte in seinem Grufiwort,
dass es nicht um das ,,Ob®, sondern um
das ,,Wie“ neuer Entwicklungen gehen
miisse. Hierfiir seien vor allem Regeln
notig, die einer Gesellschaft, die sich der
Digitalisierung weitgehend ausgeliefert
sieht, Halt und Orientierung bieten. Sol-
che Regeln diirften sich jedoch weder den
vielfaltigen Chancen, die solche Techno-
logien bieten, verschlief3en, noch losgelost
von ethischen Grundprinzipien sein. Der
Ethikrat mit seiner breit geficherten Fach-
kompetenz sei hier ein wichtiges Scharnier
zwischen der Fachwelt und der Politik, die

-
https://www.ethikrat.org/

jahrestagungen/des-menschen-

wuerde-in-unserer-hand-

herausforderungen-durch-neue-

technologien
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auf der Grundlage dringend benétigter
ethischer Maf3stibe aktiv werden sollte.
Mit Blick auf Eingriffe in das Gehirn, in
das Genom und Entwicklungen im Be-

reich der kiinstlichen Intelligenz gelte es,
jenen Merkmalen und Fahigkeiten, die
den Menschen ausmachten - ,,Wahrneh-
men, Lernen, Entscheiden, Hoffen und
Empfinden® - zu angemessener Geltung
zu verhelfen.

Die im Grufiwort anklingende huma-
nistische Idee, der zufolge Gefiihle ein Al-
leinstellungsmerkmal des Menschen sind,
stellte allerdings der israelische Historiker
Yuval Noah Harari in seinem Eroffnungs-
vortrag infrage. Die teils bereits vollzoge-
ne, teils noch bevorstehende Fusion von
Informations- und Biotechnologie werde
es ermoglichen, Gefiithle und fithlende
Organismen in Algorithmen zu iiberset-
zen und damit auch zu ,hacken®. Fiir den
Menschen berge dies die Gefahr, durch
Algorithmen ersetzt und 6konomisch
nutzlos zu werden. Auflerdem konnten
die Gerite, die wir verwenden, uns bald
besser kennen, als wir es selbst tun. Die
radikal verbesserten Mdoglichkeiten der
Verhaltensanalyse und -manipulation
wiirden in Kombination eventuell dazu
fithren, dass Demokratien von digita-
len Diktaturen abgelost werden. Noch

Bundestagsprasident
Wolfgang Schauble (1.)
und Yuval Noah Harari (r.)

einschneidender wiren die Folgen des
Verschmelzens von Bio- und Informati-
onstechnologien, wenn sich Organismen
ebenso wie die Maschinen, mit denen
sie sich immer mehr verbinden, gezielt
entwerfen lielen. So sei es denkbar, dass
die Gesetze der natiirlichen Selektion,
denen das Leben seit seinem Anbeginn
unterworfen ist und in denen bekannt-
lich der Zufall eine entscheidende Rolle
spielt, ersetzt werden durch die Logik
einer zweckorientierten Ingenieursper-
spektive. Harari ist allerdings nicht der
Ansicht, dass wir gegeniiber den Her-
ausforderungen des 21. Jahrhunderts
kapitulieren miissen. Die schwierigste
Herausforderung unserer Zeit bestehe
jedoch darin, tiber den Umgang mit Al-
gorithmen zu entscheiden, wihrend all
unsere Entscheidungen gleichzeitig der
Manipulation von Algorithmen ausge-
setzt seien.

Menschen ,,hacken® und Mensch und
Maschine voneinander abgrenzen zu
konnen, setzt jedoch ein Wissen sowohl
dariiber voraus, was der Mensch ist, als
auch dartiber, wo Leben beginnt und en-
det, wandte die Technikwissenschaftlerin
Sheila Jasanoff in ihrem anschlieffenden
Vortrag ein. Die konvergierenden Tech-
nologien des 21. Jahrhunderts stellten



Sheila Jasanoff (I.) und
Henk ten Have (r.)

insbesondere deshalb eine neue Heraus-
forderung dar, weil sie die Definition von
Leben und vom Menschen sowie unsere
Ideen von Subjektivitit und dem Selbst
infrage stellten. Man miisse daher fragen,
was es fiir den Begriff der Menschen-
wiirde, der fest mit den Konzeptionen
von Selbst und Person-Sein verbunden
scheint, bedeutet, wenn gerade diese
Konzeptionen durch die technologische
Entwicklung fragwiirdig werden. Wie
lasst sich die Menschenwiirde, die uns
wiederum als Grundlage des Schutzes
anderer Werte dient, gegen solche theo-
retisch-konzeptionellen Herausforderun-
gen verteidigen? Um Antworten auf diese
Fragen zu finden, bediirfe es erheblicher
institutioneller Ressourcen auf nationaler
und internationaler Ebene. Zusammen
mit einem interdisziplindren Experten-
team hat Sheila Jasanoff deshalb einen
Vorschlag fiir ein globales Observatori-
um zum Umgang mit Genome-Editing
erarbeitet, der sich auch auf andere Tech-
nologien ausweiten liefle. Wesentlich sei
es, die Debatte offen und in einer Weise
inklusiv zu gestalten, die auch radikale
Meinungen aus verschiedensten Kulturen
gelten lasse.

Hieran kniipfte der Bioethiker Henk
ten Have mit seiner Beobachtung an, dass
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Menschenwiirde nicht ohne Menschen-

rechte gedacht werden konne, da sich der
Praxiswert der Menschenwiirde nur in
diesen ausdriicke. Es stiinde im Einklang
mit der fortschreitenden Globalisierung,
die sich auch in einem kosmopolitischen
Selbstverstandnis niederschlage, dass der
entsprechende bioethische Diskurs auf
globaler Ebene gefithrt werden miisse.
Menschenwiirde und Menschenrech-
te fungierten hier als Ausgangspunkt,
Grundprinzip und Beschriankung zu-
gleich. Rahmenwerk fiir den Diskurs sei
zum einen die Allgemeine Erkldrung der
Menschenrechte der UN von 1948 und
zum anderen die Allgemeine Erkldrung
tiber Bioethik und Menschenrechte der
UNESCO von 2005.

Trotz dieser gemeinsamen internati-
onalen Grundlage, so wurde in der an-
schlieenden Diskussion mit den Mit-
gliedern des Deutschen Ethikrates, Alena
Buyx und Sigrid Graumann, herausge-
stellt, gebe es keinen globalen Konsens
dariiber, worin Menschenwiirde konkret
besteht und wie sie zu schiitzen ist. Den-
noch miisse die internationale Debatte vo-
rangetrieben werden, auch um Menschen
in weniger menschenrechtsfreundlichen
Landern zur Wahrnehmung ihrer Rechte
zu befihigen.
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Menschenwiirde aus philosophischer
und rechtlicher Sicht

Aus philosophischer Perspektive schlug
Hille Haker am Nachmittag vor, die Men-
schenwiirde als verletzliche Freiheit zu
verstehen. Es reiche nicht aus, die Wiir-
de des Menschen in der Tradition Kants
iber dessen Vernunftbegabung und die
aus dieser resultierende Freiheit zu be-
stimmen. Vielmehr verdiene auch das
Element der Verletzlichkeit Beriicksich-
tigung. Wiirde sei einerseits etwas zu
Achtendes und andererseits immer auch
eine Haltung, die sich im verantwortli-
chen Umgang mit anderen verletzlichen
Menschen und deren Umwelt ausdriicke.
,Die Verletzlichkeit bestimmt die Freiheit
im moralischen Sinn, wie umgekehrt die
Freiheit der Fluchtpunkt der Verletzlich-
keit ist, bringt Haker ihre These auf den
Punkt. Deshalb entwiirdige eine mora-
lische Verletzung den Entwiirdigenden
ebenso wie den Entwiirdigten. Die pri-
mire bioethische Frage laute, in welcher
Weise die neuen technologischen Ent-
wicklungen die menschliche Fahigkeit
beeinflussen, in wechselseitigem Respekt
vor des anderen verletzlicher Freiheit mit-

einander zu leben.
Artikel 1 Absatz 1 des Grundgeset-
zes — ,Die Wiirde des Menschen ist

unantastbar. Sie zu achten und zu schiit-
zen ist Verpflichtung aller staatlichen Ge-
walt — kenne die von Haker aufgezeigte
positive Pflichtendimension der Men-
schenwiirde allerdings nicht, wie Staats-
rechtler und Ethikratsmitglied Wolfram
Hofling in der spiteren Diskussion klar-
stellte. Auch die negative Schutzfunk-
tion von Art. 1 Abs. 1 GG sei, wie der
Verfassungsrechtler Martin Nettesheim
in seinem Vortrag zur juristischen Pers-
pektive aufzeigte, klarungsbediirftig, weil
die Menschenwiirde zwar als unverfiigbar
gilt, das zu schiitzende Gut aber nicht klar
bestimmt ist. Vor diesem Hintergrund
seien drei Axiome zu formulieren: Men-
schenwiirdeschutz miisse sich als absolute
Grenze des demokratisch legitimierten
staatlichen Handlungsvermogens recht-
fertigen lassen; Menschwiirdeschutz miis-
se nicht nur besonders intensiver Schutz
bedeutsamer menschlicher Belange und
Interessen sein, sondern ein Grundrecht
hinter den Grundrechten; und er dirfe
niemals schon konkrete Bedingungen zur
Absicherung des Selbstwertgefiihls der
Bevolkerung beinhalten. Wiirde sei als
normative Konstruktion einer Eigenschaft
des Menschen zu verstehen. Die Funkti-
on von Art. 1 Abs. 1 GG bestehe darin,
die Bedingungen zu schiitzen, die fiir die
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Wahrnehmung der eigenen Belange er-
forderlich sind.

In der anschlieflenden Diskussion wies
der Philosoph Carl Friedrich Gethmann,
Mitglied des Deutschen Ethikrates, un-
ter anderem darauf hin, dass der Men-
schenwiirdebegriff nur dann eine Recht-
fertigungsfunktion fiir andere Normen
haben kénne, wenn er diese nicht bereits
enthalte. Deshalb empfehle es sich, den
Menschenwiirdebegriff auf das kantische
Instrumentalisierungsverbot zu beschréin-
ken, welches besagt, dass die Menschheit
sowohl in der eigenen als auch in jeder
anderen Person niemals blof3 als Mittel
gebraucht werden diirfe. Zudem sei Ver-
letzlichkeit graduierbar und koénne des-
halb nicht konstitutiver Bestandteil von
Wiirde als seinerseits nicht graduierbarem
Merkmal sein.

Auch der Frage, was unter einem
Grundrecht hinter den Grundrechten
verstanden werden konne, wurde in der
weiteren Diskussion nachgegangen. Dabei
stellte sich heraus, dass es sich hierbei le-
diglich um eine Metapher handeln konne,
da sich Art. 1 Abs. 1 GG in struktureller
Hinsicht nicht von den anderen Grund-
rechten unterscheide. Dies zeige sich auch
darin, dass andere Grundrechte, wie etwa
das Recht auf Leben aus Art. 2 Abs. 2 GG,
Bedingung der Moglichkeit von Wiirde-
anspriichen seien. Wiirdeverletzungen,
so konkretisierte Wolfram Hofling, seien
gar nicht denkbar, ohne gleichzeitig spe-
zifische Freiheits- und Gleichheitsgaran-
tien zu verletzen. Deshalb sei die primére
Funktion von Art. 1 Abs. 1 GG nicht, vor
Verletzungen zu schiitzen, sondern vor
einer spezifischen entwiirdigenden Art
der Verletzung.

Eingriffe in das Gehirn
In ihrer Einfithrung in den ersten im Zu-
sammenhang mit der Menschenwiirde
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beleuchteten Bereich neuer Technolo-
gien erlduterte die Neurowissenschaftle-
rin und stellvertretende Vorsitzende des
Deutschen Ethikrates Katrin Amunts
die Moglichkeiten, in das hochkomplexe
menschliche Gehirn mit seinen bis zu 86
Milliarden Nervenzellen einzugreifen. Zu
verstehen, wie die Organisation des Ge-
hirns und Verhalten zusammenhingen,
ist eine grof3e Herausforderung, aber auch
Voraussetzung, Erkrankungen des Ge-
hirns wirksam zu behandeln. Eingriffe in
das Gehirn bei Patienten mit Bewegungs-
storungen konnen beispielsweise durch
Interventionen wie die Tiefe Hirnstimu-
lation erfolgen, deren Mechanismen und
Auswirkungen Gegenstand von intensiver
Forschung sein miissen. Moglichkeiten
der Manipulation ergeben sich auch durch
die Optimierung von Hirnfunktionen
bei Gesunden (z. B. Neuroenhancement)
oder im Zusammenhang von Big Data.
Die ,Eindringtiefe als auch der ,,Grad
der Berithrung der Menschenwiirde® va-
riieren dabei.

Welche Eingriffe in das Gehirn sich
ethisch legitimieren lassen, hingt auch
nach Ansicht der Medizinethikerin Bet-
tina Schone-Seifert stark von der Art und
dem Zweck des jeweiligen Eingriffs ab.
Wihrend sich Eingriffe, die auf Therapie
bzw. Pravention von Krankheiten einer-
seits, und solche, die auf Kontrolle von
Individuen durch Dritte andererseits,
abzielen, nach jeweils ,eher konservati-
ven und konsensfahigen Kriterien indivi-
dueller Anrechte auf Selbstbestimmung,
Selbstachtung, Schadensvermeidung und
Wohlergehen® bewerten liefien, sei die
Beurteilung von Neuroenhancement-In-
terventionen schwieriger. Zum einen erbe
der Begriff des Enhancements, verstanden
als ,,Verbesserung von Leistungen und
Eigenschaften bei Gesunden® die termi-
nologischen Unschirfen des Gegensatzes
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zwischen Krankheit und Gesundheit; zum
anderen stellten sich Fragen nach dem in-
hiarenten Wert von Naturbelassenheit und
nach dem normativen Status der Grenzen
der Medizin. Schone-Seifert pladierte fiir
einen moderaten Liberalismus im Um-
gang mit Neuroenhancement, der den
moralischen Status von Menschen nicht
von deren angeblich unverdnderlicher
Natur abhidngig macht, sondern sowohl
therapeutische als auch Eingriffe des En-
hancements danach beurteilt, inwiefern
sie einen Beitrag zur Erméglichung guten
Lebens leisten. Diese Position genauer
auszugestalten, sei ein Menschheitspro-
jekt mit offener Zukunft.

In einem ergdanzenden Kommentar pla-
dierte Rechtsphilosoph und Ratsmitglied
Reinhard Merkel fiir die Einfithrung eines
Rechts auf mentale Selbstbestimmung,
das auch Eingang in die internationalen
Menschen- bzw. Grundrechtskataloge
finden sollte. Ein solches Recht umfas-
se sowohl ein ,,Abwehrrecht gegen jede
von keiner Einwilligung gedeckte, hin-
reichend gewichtige und direkt auf das
Gehirn einwirkende Intervention in die
mentale Sphire einer anderen Person®
als auch ein ,,Gestaltungsrecht im Hin-
blick auf die autonome Verfiigung tiber

die eigenen Bewusstseinszustdnde.“ Dies
ergebe sich aus den grundsitzlichen Auf-
gaben des Rechts, Menschen mit implan-
tierten Neuroprothesen vor illegitimen
Eingriffen durch Dritte sowie Personen
allgemein vor unfreiwilligen Manipula-
tionen und Enhancements zu schiitzen
und bestimmte Grenzen der individuellen
Selbstmanipulation zu erzwingen.
Amunts und Schone-Seifert duflerten
sich in der anschlieflenden Diskussion in
Bezug auf die mentale Selbstbestimmung
zwar grundsitzlich zustimmend, deuteten
jedoch auch auf Probleme mit der Ope-
rationalisierung und Sanktionierung der
entsprechenden Rechtsverletzungen hin.
Auflerdem miisse ein Recht auf menta-
le Selbstbestimmung auch auf subtile-
re Beeinflussungen mit 6konomischen
Zwecken, wie es sie etwa in der Werbung
gebe, anwendbar sein. Es sei ferner zu be-
riicksichtigen, dass die Auswirkungen der
Optimierung des Menschen auch Einfluss
auf die Gesellschaft haben, weshalb man
leicht in eine Wettkampfspirale geraten
konne. Denn ,,wenn sich alle auf die Ze-
henspitzen stellen, sieht keiner besser,
so Schone-Seifert. Die Notwendigkeit
zum ethisch reflektierten Handeln und
Forschen wurde thematisiert sowie die

Katrin Amunts (l.), Bettina Schone-Seifert (M.) und Reinhard Merkel (r.)
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Schwierigkeit mitunter festzustellen, ob
Personen die Fahigkeit zur informier-
ten und freiwilligen Einwilligung auch
besitzen.

Eingriffe in das Genom

Die Diskussion dariiber, ob und wie jiings-
te Fortschritte im Bereich der Gentechnik
die Menschenwiirde beriihren, konzent-
riert sich seit einigen Jahren auf mogliche
Eingriffe in die menschliche Keimbahn.
Deren kiinftige Machbarkeit erscheint
wesentlich plausibler, seit Entwicklungen
neuer Genome-Editing-Technologien wie
der CRISPR-Cas-Methode, zunehmend
schnellere, leichtere und prézisere Ver-
anderungen im Genom moglich machen.

Seit der Deutsche Ethikrat dieses The-
ma auf seiner Jahrestagung 2016 zum ers-
ten Mal breit diskutierte, haben Forscher
in mehreren Experimenten genetische
Eingriffe an menschlichen Embryonen
durchgefiihrt. Sollten Keimbahneingriffe
am Menschen eines Tages sicher moglich
sein, sieht der Biologe Kevin Esvelt, der
die wissenschaftlichen Grundlagen zum
Thema vorstellte, ethische Herausforde-
rungen eher auf der individuellen Ebene,
da Entscheidungen iiber die Anwendung
voraussichtlich in Einzelfallabwidgungen
getroffen wiirden und deren Folgen in
erster Linie fiir die direkt betroffenen
Familien relevant seien. Berithrungen
der Menschenwiirde konnten sich aber
auch im Zusammenhang mit Szenarien
ergeben, bei denen nicht das menschliche
Genom, sondern das von Tieren veran-
dert wird.

Esvelt forscht an sogenannten Gene
Drives, molekularen Mechanismen, die
dafiir sorgen, dass bestimmte Gense-
quenzen uberdurchschnittlich haufig
weitervererbt werden. Kombiniert mit
Genome-Editing-Methoden wie dem
CRISPR-Cas-System konnen gewiinschte
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Genverdanderungen rasch in einer Po-
pulation wilder Organismen verbreitet
werden, um beispielsweise krankheits-
tibertragende Insekten, Parasiten oder
Agrarschidlinge harmlos zu machen oder
gar auszurotten.

Sowohl die Anwendung einer solchen
Technik als auch ihre Unterlassung konn-
ten weitreichende Folgen fiir ein Okosys-
tem und die darin lebenden Menschen
haben, betonte Esvelt: ,Wenn wir eine
Technik erst einmal haben, sind wir ver-
antwortlich fiir deren Einsatz, aber auch
fur ihren Nicht-Einsatz.“ Sollte das Poten-
zial von Gene Drives, Malaria auszurotten,
etwa aufgrund von vertrauenszerstoren-
den Fehlern in Wissenschaft oder Politik
nicht verwirklicht werden, kénne dies
den Tod vieler Kinder nach sich ziehen,
die andernfalls vielleicht hétten gerettet
werden konnen. Angesichts der Tragweite
von Freilandanwendungen sei es beson-
ders wichtig, die potenziell Betroffenen
von Anfang an in Entscheidungsprozesse
einzubeziehen. Esvelt setzt sich daher fiir
einen offeneren Wissenschaftsprozess ein,
der sich durch Transparenz und Partizi-
pation schon in der Planungsphase von
Experimenten auszeichnen sollte.

Die Medizinethikerin und stellvertre-
tende Vorsitzende des Deutschen Ethikra-
tes Claudia Wiesemann lenkte den Fokus
zuriick auf mogliche Herausforderungen
fiir die Menschenwiirde durch Eingriffe in
das menschliche Genom. Der Menschen-
wiirdebegriff wurde bislang beispielsweise
zur Ablehnung jeglicher Eingriffe in das
Genom herangezogen, aber auch als Be-
zugspunkt fiir ein Instrumentalisierungs-
verbot, als Grundlage von Autonomie,
Selbstachtung und Handlungsfihigkeit
und sogar zur Begriindung einer Gat-
tungswiirde, die durch Eingriffe in die
»Naturwiichsigkeit“ des Genoms verletzt
werden konnte.
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Kevin M. Esvelt (1.), Claudia Wiesemann (M.) und Stephan Kruip (r.)

Nach Auffassung von Claudia Wie-
semann ergibt sich aus keinem dieser
Gesichtspunkte eine zwingende Ableh-
nung jeglicher Eingriffe in die mensch-
liche Keimbahn. Zwar lief3en sich einige
Eingriffe recht eindeutig als illegitim be-
werten, weil sie etwa gegen das Instru-
mentalisierungsverbot verstof3en. Es gebe
aber auch ,.einen grofien Graubereich von
Eingriffen, die sich nicht so leicht aus-
schliefen lassen®, iiber den, wie auch von
Kevin Esvelt gefordert, ein breiter gesell-
schaftlicher Diskurs gefiihrt werden miis-
se. Ob konkrete Anwendungen beispiels-
weise die Entwicklung eigener Wert- und
Sinnperspektiven oder die Selbstachtung
gefihrdeten, eine nicht vertretbare Mani-
pulation bedeuteten oder die Handlungs-
fahigkeit tiber Gebiihr einschriankten, sind
laut Wiesemann Fragen, ,,die von allen
diskutiert werden miissen und nicht nur
von Forschern, die solche Techniken in
Laboren vorantreiben®.

Einen solchen Diskussionsbeitrag
lieferte anschliefend Ethikratsmitglied
Stephan Kruip in einem Kommentar aus
Sicht eines Mukoviszidose-Patienten, in
dem er allzu hohe Erwartungen an kiinfti-
ge Keimbahntherapien dimpfte. Jedenfalls
bei Erkrankungen wie der Mukoviszidose,

zu deren Vermeidung auch Alternativen
wie die Praimplantationsdiagnostik (PID)
zur Verfiigung stiinden, sei der Kreis der-
jenigen, die einen womoglich auch lang-
fristig risikoreicheren Keimbahneingriff
wihlen wiirden, eher klein. Am ehesten
wiren dies Personen, fiir die eine PID aus
Uberzeugung oder aufgrund zu weniger
geeigneter Eizellen nicht infrage kommt,
oder die genetisch so betroffen sind, dass
alle ihre Nachkommen die Krankheit si-
cher erben wiirden. Einen Verstof3 gegen
die Menschenwiirde bedeuten Keim-
bahneingriffe fiir Kruip gleichwohl nicht
- jedenfalls dann nicht, wenn ein solcher
Eingriff aus der altruistischen Absicht der
Eltern erfolgt, ihrem Kind schweres Leid
zu ersparen.

In der anschlieffenden Diskussion
herrschte unter den Referenten Einig-
keit, dass kiinftige Entscheidungen tiber
Genomeingriffe stets nur fiir das jeweilige
Anwendungsszenario getroffen werden
sollten, da Pauschalisierungen in diesem
Bereich schnell an ihre Grenzen stoflen.
Dies wurde auch in den Riickfragen aus
dem Publikum deutlich, die sich unter
anderem mit den wirtschaftlichen Inter-
essen hinter neuen Gentechniken und der

sogenannten Biohacker-Szene befassten.




Kiinstliche Intelligenz
Nach Beleuchtung der Moglichkeiten,
technisch in biologische Systeme ein-
zugreifen, wechselte der Fokus mit der
dritten und letzten thematisierten Tech-
nologie zu den Méglichkeiten, so viel Re-
chenleistung und biologische Flexibilitit
in maschinelle Systeme einzubringen,
dass kiinstliche Intelligenz entsteht. Der
Informatiker Thomas G. Dietterich, der
in die wissenschaftlichen Grundlagen des
Themas einfiihrte, definierte kiinstliche
Intelligenz als ,,unterschiedliche Tech-
nologien, die kombiniert werden, um
bestimmte intellektuelle Fihigkeiten des
Menschen zu maschinisieren® - und zu
erweitern. Maschinelles Lernen funktio-
niere bislang meistens mithilfe von Trai-
ningsdatensdtzen und Simulationen. So
konnten Maschinen beispielsweise die
Regeln eines Spiels erlernen oder Gesich-
ter oder Fahrzeuge zuverldssig auf Bildern
erkennen. Mogliche Anwendungen reich-
ten derzeit von ,,smarten® Infrastrukturen
tiber leistungsfihige Bildanalysen, z. B. in
der Medizin, bis hin zu scheinbar auto-
nom agierenden Maschinen wie selbst-
steuernden Autos und Pflegerobotern.
Schon jetzt werde die Menschenwiirde
durch die Méglichkeit zu engmaschiger
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Uberwachung und die Verwendung feh-
lerhafter und Diskriminierungen enthal-
tender Trainingsdatensatze gefihrdet, wie
etwa das chinesische ,,Sozialkredit-Sys-
tem* zeige. Je komplexer und leistungsfi-
higer kiinstliche Intelligenz werde, desto
eher stelle sich zudem die Frage, inwieweit
die Grenze zwischen Mensch und Maschi-
ne angesichts von Versuchen, menschli-
che Empathie und moralische Handlungs-
fahigkeit maschinell zu simulieren, klar
aufrechterhalten werden konne.

In ihrer anschlieflenden Analyse der
Beriithrungspunkte zwischen Menschen-
wiirde und kiinstlicher Intelligenz for-
mulierte die britische Philosophin Paula
Boddington ein klares Pladoyer dafiir,
schon gegentiber gegenwirtigen Anwen-
dungen wachsam zu sein. Bemithungen
von Konzernen und Regierungen, mit-
hilfe lernender Algorithmen menschliche
Kommunikation zu beeinflussen, statt
Menschen zu ermuntern, ihre eigene in-
tellektuelle und moralische Urteilskraft
zu entwickeln, seien ein besonders ein-
driickliches Beispiel dafiir, wie kiinstliche
Intelligenz nicht eingesetzt werden soll-
te. ,Eine solche Verwendung kiinstlicher
Intelligenz konnte die Menschenwiirde
bedrohen, indem sie unsere Fahigkeit,

Thomas G. Dietterich (I.), Paula Boddington (M.) und Steffen Augsberg (r.)
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als moralisch verantwortliche Akteure
zu handeln, schwicht®, so Boddington.

Ethikratsmitglied Steffen Augsberg
wandte in einem Kommentar aus juris-
tischer Perspektive ein, dass nicht jede
womdglich zu erwartende Einschrankung
individueller Rechte durch Entwicklun-
gen in der kiinstlichen Intelligenz auch
schon eine Verletzung der Menschen-
wiirde bedeute, und warnte davor, sich
auf den Schutz der Menschenwiirde zu
berufen, wenn andere Grundrechte be-
rithrt seien. In Ubereinstimmung mit
Boddington betonte Augsberg aber auch,
dass die Diskussion zur kiinstlichen Intel-
ligenz eine Gelegenheit sei, das Konzept
der Menschenwiirde tiberhaupt auf den
Priifstand zu stellen.

In der anschlieflenden Diskussion kon-
zentrierten sich Referenten und Teilneh-
mer aus dem Publikum insbesondere auf
den Umstand, dass Entwicklungen im
Bereich der kiinstlichen Intelligenz die
Menschenwiirde weniger direkt durch
maschinelle Ubergriffe auf einzelne Per-
sonen tangieren konnten, als vielmehr
mittelbar durch Verdnderungen im zwi-

schenmenschlichen Miteinander.

Internationaler Kontext

Im letzten Teil der Tagung kamen fiinf
Vertreter européischer Ethikrite, mit
denen sich der Deutschen Ethikrat seit
Jahren intensiv austauscht, auf einem von
Peter Dabrock moderierten Podium zu
Wort: der Philosoph David Archard vom
britischen Nuffield Council on Bioethics,
die Juristin Andrea Biichler von der Na-
tionalen Ethikkommission im Bereich
der Humanmedizin in der Schweiz, die
Juristin Christiane Druml von der oster-
reichischen Bioethikkommission beim
Bundeskanzleramt, die Medizinethikerin
Christiane Woopen von der European
Group on Ethics in Science and New
Technologies und der Philosoph Frédéric
Worms vom franzésischen Comité Con-
sultatif National d’Ethique.

Im Gesprich kristallisierte sich bald
heraus, dass das Konzept der Menschen-
wiirde — wie auch schon im Verlauf der
Tagung mehrfach angeklungen — nicht
nur facettenreich und mitunter schwer
zu bestimmen ist, sondern dass seine Be-
deutung und Interpretation auch interna-
tional variiert und der Begriff gelegentlich
zur Rechtfertigung sehr unterschiedlicher

Schlusspodium: David
Archard, Andrea Biichler,
Christiane Woopen,
Frédéric Worms,
Christiane Druml und
Peter Dabrock (v. I.)



Positionen verwandt wird. Um seine Aus-
hohlung zu vermeiden, sei es wichtig, zu-
riickhaltenden Gebrauch vom Konzept
der Menschenwiirde zu machen und es als
Grundlage einer werteorientierten plura-
len Gesellschaft hochzuhalten.

Ebenso herrschte Einigkeit, dass es in
einer solchen Gesellschaft, gerade wenn
sie sehr heterogen zusammengesetzt ist,
nicht darum gehen kann, um jeden Preis
einen Konsens zu finden, sondern Mei-
nungsvielfalt auszuhalten, Multidimensi-
onalitét sichtbar und Positionen wie Ar-
gumente transparent zu machen. Hierzu
konnten und sollten Ethikrite einen wich-
tigen Beitrag leisten. Dies gelte gerade
auch mit Blick auf die Menschenwiirde als
Orientierungspunkt fiir die Bewertung der
im Laufe der Tagung besprochenen neuen
Technologien, so Peter Dabrock in seinem
Schlusswort: ,,Diesseits der Richtigkeit
des Instrumentalisierungsverbotes, des
Nicht-demiitigen-Sollens und mit Blick
auf Technologien, die einerseits auf leisen
Sohlen daherkommen und andererseits
einen zunehmend starken Einfluss auf un-
ser Leben gewinnen werden, ist deutlich
geworden, dass man, gerade wenn man
Menschenwiirde als ein Achtungskonzept
und Schutzkonzept begreifen mochte, es
einbetten muss in eine Kultur der Ach-
tung voreinander und in eine politische
und demokratische Kultur.”

Forum Bioethik: Gar nicht so
selten. Herausforderungen
im Umgang mit seltenen
Erkrankungen

Allein in Deutschland leiden insgesamt
etwa vier Millionen Menschen an einer
der vielen seltenen Erkrankungen - An-
lass genug fiir den Deutschen Ethikrat,
am 28. April mit iitber 200 Gésten die
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Situation der Erkrankten und ihrer An-
gehorigen in den Blick zu nehmen und
dariiber zu diskutieren, wie ihre Bediirf-
nisse im Gesundheitswesen besser be-
riicksichtigt werden kénnen.

Eine Erkrankung gilt als selten, wenn
nicht mehr als fiinf von 10.000 Menschen
davon betroffen sind. Menschen mit einer
seltenen Erkrankung sehen sich mit einer
Vielzahl von Problemen konfrontiert: fal-
sche oder verspdtete Diagnosestellung,
Mangel an Information und praktischer
Unterstiitzung im Alltag, psychische Be-
lastung durch die Isolation sowie schlech-
te Versorgung mit qualifizierten Fachein-
richtungen. Strukturelle, medizinische
und dkonomische Griinde erschweren
sowohl die medizinische Versorgung der
Betroffenen als auch die Forschung zur
Verbesserung von Diagnose und The-
rapie.

»Die Herausforderung besteht darin,
effektiv und gerecht alle Menschen mit
ihren komplexen seltenen Krankheiten
zu unterstiitzen und ihnen addquate
Therapien und Symptombehandlungen
zukommen zu lassen®, sagte der Rats-
vorsitzende Peter Dabrock zu Beginn der
Veranstaltung.

Die Betroffenenperspektive
Ratsmitglied Stephan Kruip, selbst von ei-
ner seltenen Erkrankung betroffen, schil-
derte in seiner Einfithrung anschaulich
die Schwierigkeiten, mit denen Menschen
mit seltenen Erkrankungen konfrontiert
sind.

Die Probleme begdnnen, ganz abgese-
hen von den Beschwerden, schon bei der
Diagnosestellung, die in den seltensten
Fillen direkt zum richtigen Ergebnis fiih-
re. Oft miissten Betroffene eine regelrech-
te Odyssee von Arztbesuchen hinter sich
bringen, bevor sie Gewissheit tiber ihre
Diagnose erhielten. Wenn eine seltene

jm

https://www.ethikratorg/forum-

bioethik/gar-nicht-so-selten-

herausforderungen-im-umgang-

mit-seltenen-erkrankungen
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Krankheit schliefllich korrekt festgestellt
werde, sei man oftmals mit der fehlenden

Aussicht auf Heilung konfrontiert, da es
fir die allermeisten dieser Erkrankun-
gen kaum Therapien, Medikamente und
Studien gebe und selbst Informationen
schwer zugénglich seien. Dariiber hinaus
mangele es an Fachpersonal, das die Be-
troffenen bei der Bewaltigung des Alltags
und der psychischen Belastung infolge der
Isolation unterstiitzen konnte.

Zwar miisse der Zusatznutzen eines
Arzneimittels fiir eine Erkrankung, fiir die
es bisher keine addquate Therapie gebe,
nicht nachgewiesen werden, sondern gelte
als festgestellt, sofern der mit diesem Me-
dikament erzielte Jahresumsatz weniger
als 50 Millionen Euro betrage. Dies be-
schleunige aber lediglich die Zulassung,
verdndere hingegen nichts an den Kosten,
die fiir eine jadhrliche Therapie teilweise
sechsstellig seien und ethische Fragen,
beispielsweise nach der Gerechtigkeit
gegeniiber gesunden Beitragszahlern,
nach sich zégen. Er sehe die besondere
Herausforderung darin, den ,,Ausgleich
zwischen den berechtigten Anspriichen
der Menschen mit seltenen Erkrankun-
gen und den vorhandenen strukturellen
und 6konomischen Begrenzungen des
Gesundheitswesens® zu finden. Zudem

Antje Behring (I.) und
Daniel Strech (r.)

miisse die therapeutische Wirkung auf
der Grundlage klinischer Daten beurteilt
werden, so Kruip. Wegen der Schwierig-
keit, trotz der geringen Fallzahlen aussa-
gekriftige Studien aufzulegen, brauchte
es Register, die Patienten mit seltenen
Krankheiten erfassen.

Kruip forderte ambulante Versor-
gungsmoglichkeiten an spezialisierten
Zentren fir seltene Erkrankungen, denn
»jeder Patient, auch der mit einer seltenen
Krankheit, mochte in der ihm angemes-
senen Versorgung Kompetenz, Qualitit,
Erfahrung, Glaubwiirdigkeit, Ehrlichkeit
und Empathie erfahren®.

Die Regularien

Antje Behring vom Gemeinsamen Bun-
desausschuss (G-BA) stellte die Regula-
rien vor, auf deren Grundlage der G-BA
tiber die Erstattung der Kosten fur die
Behandlung von seltenen Erkrankungen
entscheidet. Arzneimittel fiir seltene Er-
krankungen (Orphan Drugs) konnten in
Deutschland zwar in einem vereinfach-
ten Verfahren zugelassen werden, feh-
lende , Leitplanken® und ,,Obergrenzen®
fiir Preise hitten allerdings dazu gefiihrt,
dass die Jahrestherapiekosten fiir Orphan
Drugs stark angestiegen seien. An die-
ser Stelle miisse deutlich nachgebessert



werden. Auflerdem miisse der Nutzen der
ambulanten spezialfachérztlichen Versor-
gung fiir die Diagnostik und Behandlung
seltener Erkrankungen empirisch unter-
sucht werden.

Ethische Aspekte

Daniel Strech von der Medizinischen
Hochschule Hannover referierte zu den
ethischen Herausforderungen seltener Er-
krankungen. Strech zufolge bestehe zwar
ein breiter Konsens dariiber, dass eine
solidarische Gesellschaft allen Mitglie-
dern eine faire Chance auf Behandlung
einrdumen miisse und eine vereinfachte
Regulierung bei der Zulassung von Me-
dikamenten fiir seltene Erkrankungen
wiinschenswert sei. Die Diskussion wer-
de aber kontrovers, sobald es um Real-
Life-Entscheidungen zu Allokations- und
Anreizfragen gehe - etwa beztiglich einer
fairen Verteilung finanzieller Ressour-
cen fiir Versorgungsangebote und For-
schungsprogramme oder der Frage, ob
die vereinfachte Zulassung von Orphan
Drugs tatsdchlich hilft, Arzneimittel be-
reitzustellen, die einen relevanten Mehr-
wert fiir die Betroffenen haben.

Podiumsdiskussion: J6rg
Richstein, Antje Behring,
Elisabeth Steinhagen-
Thiessen, Daniel Strech
und Sabine Sydow (v. I.)
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Diskussion

In der folgenden, von Ratsmitglied Eli-
sabeth Steinhagen-Thiessen moderierten
Podiumsdiskussion erdrterten die beiden
Referenten gemeinsam mit Jorg Richstein
von der Allianz Chronischer Seltener Er-
krankungen e. V. und Sabine Sydow vom
Verband Forschender Arzneimittelher-
steller (vfa bio), was zu tun sei, um Men-
schen mit seltenen Erkrankungen kiinftig
eine optimale Diagnostik und Therapie
anbieten zu konnen. Sydow verwies dar-
auf, dass bei iiber 5.000 verschiedenen sel-
tenen Erkrankungen gegeniiber nur 150
Orphan Drugs noch eine ganze Menge
Forschungsarbeit zu leisten sei, weil ,,wir
viel zu wenige Orphan Drugs haben und
bestimmt nicht zu viele“. Als Vertreter
einer Betroffenengruppe setzte Richstein
andere Prioritdten. Thm war wichtig, auf
die Ausgrenzung und das Allein-gelassen-
Fihlen aufmerksam zu machen, denn es
sei ethisch nicht vertretbar, ,denjenigen,
die bei diesen genetischen Spielen Pech
hatten und unter grofitem Leid vielleicht
auch vorzeitig sterben, nicht unsere voll-
stindige Aufmerksamkeit und unsere
ganze Kraft zukommen zu lassen®.

Gar nicht so selten

Herausforderungen im Umgang
mit seltenen Erkrankungen
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https://www.ethikratorg/
forum-bioethik/pro-contra-

widerspruchsregelung-bei-der-
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organspende

Die Patientenregister, die bereits in den
Vortrdgen zur Sprache gekommen wa-
ren, spielten auch auf dem Podium eine
wichtige Rolle. Dass deren Einrichtung zu
schwerfillig anlaufe, wurde auf ein Miss-
trauen gegeniiber der Datenverwertung,
die Angst, in der Gesellschaft isoliert und
diskriminiert zu werden, und die im gesell-
schaftlichen Gedéchtnis tief eingebrannten
Erfahrungen des Dritten Reiches zuriick-
gefithrt. Hinzu komme der immense Auf-
wand, Register aufzubauen und am Laufen
zu halten. Antje Behring forderte diesbe-
ziiglich mehr Transparenz, die Priifung
des Umgangs mit Daten durch neutrale
Stellen und 6ffentliche Finanzierung, da es
»kein Hobby einzelner Arzte sein darf, ir-
gendwelche Register zu pflegen®. In der fiir
das Publikum offenen Diskussion wurden
weitere Losungsansdtze zusammengetra-
gen: Sie reichten von mehr Transparenz
durch neue Strukturen zur Information
der Betroffenen iiber eine bessere Ein-
bindung von Selbsthilfegruppen bei der
Erarbeitung von Versorgungskonzepten
bis hin zur Ausweitung klinischer Studien
fiir seltene Erkrankungen.

Dieses Forum Bioethik, so restimierte
Peter Dabrock die lebhafte Diskussion,
habe vielen betroffenen Personen eine
Chance geboten, ihre Situation und die
damit verbundenen Herausforderungen
zu verdeutlichen. Wichtig sei es, Losungen
zu entwickeln, die den von einer seltenen
Erkrankung betroffenen Menschen in den
Mittelpunkt stellen.

Forum Bioethik: Pro + Contra:
Widerspruchsregelung bei
der Organspende

In Deutschland warten derzeit iber
10.000 Menschen auf ein Spenderorgan.
Die Anzahl der Spender ist jedoch stark

riickldufig und erreichte 2017 mit weni-
ger als 800 Spendern ihren bisherigen
Tiefstwert.

Um strukturelle Hindernisse bei der
Organspende zu beheben, hat das Bun-
deskabinett beschlossen, dem Deut-
schen Bundestag das zweite Gesetz zur
Anderung des Transplantationsgesetzes
fiir bessere Zusammenarbeit und bes-
sere Strukturen bei der Organspende
(GZSO) zur Entscheidung vorzulegen.
Als Auftakt dazu fand am 28. November
im Deutschen Bundestag eine Orientie-
rungsdebatte dariiber statt, ob zukiinftig
anstelle der erweiterten Entscheidungs-
regelung eine Widerspruchsregelung
etabliert werden soll, um die Anzahl der
gespendeten Organe zu erhohen. Dem-
nach kidme als Organspender in Betracht,
wer zu Lebzeiten keinen Widerspruch
eingelegt hat. Im Fall des nachgewiese-
nen Hirntods des potenziellen Spenders
konnen auch Angehorige der Spende
noch widersprechen. Anlésslich der po-
litischen Debatte diskutierte der Deutsche
Ethikrat am 12. Dezember im Rahmen
einer Abendveranstaltung aus der Reihe
Forum Bioethik tiber die rechtlichen und
medizinethischen Implikationen der Wi-
derspruchsregelung.

Einigkeit im Ziel - Dissens iiber den
Weg

In seiner Begriiflungsrede betonte der
Vorsitzende des Deutschen Ethikrates,
Peter Dabrock, noch einmal das ge-
meinsame Ziel der Kontrahenten: die
Steigerung der Spenderate. Es herrscht
gemeinhin Konsens dariiber, dass die
Organspende ein Akt der Solidaritit mit
Schwerstkranken darstellt. Der Deutsche
Ethikrat hat sich bereits im Februar 2015
in seiner Stellungnahme ,,Hirntod und
Entscheidung zur Organspende® einhellig
zu dieser Tatsache bekannt und vermehrte



Anstrengungen in der Kommunikation
gefordert, um die Zahl der gespendeten
Organe zu erhéhen. Uber die Instrumen-
tarien zur Erreichung dieses Ziels herrscht
jedoch Uneinigkeit. Der Vorschlag von
Bundesgesundheitsminister Jens Spahn,
der die Diskussion zur doppelten Wi-
derspruchsregelung neu entfacht hat,
sto8t gesamtgesellschaftlich auf geteilte
Resonanz. Dies spiegelte sich auch in den
Vortriagen der Referenten des Forums
Bioethik wider.

Rechtliche Perspektiven

Der erste Teil der Diskussion befasste sich
mit der rechtlichen Auslegung des Wider-
spruchsmodells. Ratsmitglied Reinhard
Merkel beleuchtete zunichst die rechts-
ethische Perspektive und wies darauf hin,
dass die Organspende als individueller
Akt postmortaler Solidaritét zu sehen sei,
zu der weder eine moralische noch eine
rechtliche Pflicht besteht. Anderenfalls
wiirde das Personlichkeitsrecht auf unzu-
lassige Weise verletzt. Allerdings ergebe
sich aus dem Prinzip der Minimalsolida-
ritit die moralische Pflicht zur Erklirung
und Kundgabe der eigenen Spendebereit-
schaft. Merkel erklérte: ,,Auch in einer
liberalen auf individuellen Grundrech-
ten beruhenden Rechtsordnung ist die

Reinhard Merkel (l.) und
Wolfram Hofling (r.)
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Durchsetzung dieser Pflicht per Rechts-
zwang legitim und rechtsethisch ver-
niinftig“. Eine Widerspruchsregelung sei
deshalb zuldssig. Sofern man den Hirntod
als normativ angemessenen Begrift des
menschlichen Todes akzeptiert, verletze
sie weder das Personlichkeitsrecht noch
greife sie in den Schutzbereich des Rechts
auf Leben und korperliche Unversehrtheit
ein. Der Verfassungsrechtler Wolfram
Hofling, ebenfalls Mitglied des Deutschen
Ethikrates, stimmte Reinhard Merkel zu,
dass ein Widerspruchsmodell nur auf der
Grundlage der Hirntodkonzeption ba-
sieren konne, hélt diese jedoch nicht fiir
tragfiahig. Zudem verkenne man mit dem
Widerspruchsmodell, dass die Entschei-
dung zur Organspende immer auch eine
Entscheidung iiber das eigene Sterben
ist. Damit marginalisiere sie die grund-
rechtliche Garantie auf freie Entfaltung
der eigenen Personlichkeit. Der Einsatz
pramortaler organprotektiver Mafinah-
men ohne Zustimmung sei zudem eine
unzuldssige Form der Instrumentalisie-
rung und beeintrichtige letztlich auf ver-
fassungswidrige Weise das Grundrecht
auf korperliche Unversehrtheit. Statt einer
neuen Spenderegelung bediirfe es Hofling
zufolge vielmehr eines Wechsels ,,vom
Defizitmodell der Selbstregulierung zu

|
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einem demokratisch legitimierten, rechts-
staatlich strukturierten und kontrollierten
Transplantationssystem®.

Medizinethische Uberlegungen

In der zweiten Runde der Debatte, in
der es um medizinethische Fragestellun-
gen ging, sprach sich Ethikratsmitglied
Wolfram Henn fiir eine Widerspruchs-
regelung aus. Nach seiner Auffassung
unterscheide sich diese jedoch nur in
den wenigen Fillen von der bestehenden
Regelung, in denen weder der potenziel-
le Organspender zu Lebzeiten noch die
Angehorigen nach seinem Hirntod eine
Zustimmung oder Ablehnung zur Or-
ganspende verfiigt haben. Im Zeitalter
von miindigen Biirgerinnen und Biirgern
sei es ,ethisch nicht blof} akzeptabel,
sondern geboten, den Verzicht auf ein
ablehnendes Votum durch den verstor-
benen Menschen und seine Angehorigen
in der Giiterabwigung mit dem Leben
eines transplantationsbediirftig kranken
Menschen als Akzeptanz zu bewerten,
jedoch nur unter der Voraussetzung,
dass neutral iiber die Verfiigungsmog-
lichkeiten der eigenen Organe aufgeklart
und zeitgemifle Verfahren zur Stirkung
selbstbestimmter Entscheidungsfindung
angeboten werden. Die stellvertretende

Deutscher Ethikrat j

Vorsitzende des Deutschen Ethikrates,
Claudia Wiesemann, lenkte den Blick auf
organisationsethische Konflikte bei der
Organspende. Laut Wiesemann bestehe
weniger ein Spendeproblem als vielmehr
ein Melde- und Organisationsproblem
der Krankenhduser. Die aktive Akzeptanz
der Organspende in Deutschland liegt
konstant bei ca. 70 Prozent und auch die
Zahl der Personen, die einen Organspen-
deausweis besitzen, steigt kontinuierlich.
Im Jahr 2017 ist nur bei 24 Prozent der
moglichen Organspender keine Zustim-
mung zur Organspende erteilt worden.
Die geplante Einfithrung der Wider-
spruchsregelung verorte das Problem
falsch und trage dazu bei, die ethischen
Binnenkonflikte in den Entnahmekran-
kenhdusern zu verschleiern. Arztinnen
und Arzte sowie Pflegende, die sich an der
Identifikation potenzieller Spender und
der Organentnahme beteiligen, seien mit
moralischen Verpflichtungen konfron-
tiert, die einander widersprachen. In der
Erarbeitung praktischer Losungsansitze
liege das wesentlich grofiere Potenzial zur
Erhohung der Organspendezahlen.

Diskussion und Appell
In der abschlieflenden, von Ratsmitglied
Alena Buyx moderierten und auch fiir das

Wolfram Henn (I.) und
Claudia Wiesemann (r.)



Podiumsdiskussion:
Wolfram Hofling,
Reinhard Merkel, Alena
Buyx, Claudia Wiesemann
und Wolfram Henn (v. I.)

Auditorium geoffneten Podiumsdiskussi-
on herrschte trotz der unterschiedlichen
Positionen zur Einfithrung der Wider-
spruchsregelung Einigkeit dariiber, dass
die strukturellen Probleme der Organ-
spende dringend gelost werden miissen.
Dazu bediirfe es einer hinreichenden Auf-
klirung und aktiven Einbindung der be-
troffenen Personen. Es wurde jedoch auch
noch einmal deutlich, dass hinsichtlich
der Konkretisierung der einzelnen Mo-
delle sowie der normativen und faktischen
Annahmen, die zur Abwégung zwischen
den Modellen notwendig sind, viel Un-
einigkeit, aber auch Unklarheit herrscht.
Deshalb sei es besonders wichtig, so Pe-
ter Dabrock in seinem Schlusswort, der
intensiven Reflexion zu diesem Thema
ausreichend Raum zu geben, ,,damit das
Vertrauen in diese Hochtechnologie nicht
noch stirker gefahrdet wird, sondern am
Ende tatséchlich eine Steigerung der Or-
ganspenden dabei herauskommt.“ Die
Konflikthaftigkeit der Positionen sollte
dabei nicht eingeebnet werden, sondern
aus Griinden der Transparenz und Auf-
klarung deutlich zum Ausdruck kom-
men. Zugleich sei es entscheidend, bei der

Jahresbericht 2018

Suche nach dem richtigen Weg, ,,Grund-

satzliches mit pragmatisch Umsetzbarem
zu verbinden®. Diesbeziiglich appellierte
Peter Dabrock an den Deutschen Bun-
destag, angesichts des gemeinsamen
Ziels nach tragfihigen Kompromissen
zu suchen und in der bereits laufenden
Parlamentsdebatte konkrete politische
Losungen zu finden.

Diskussionsrunden mit
Studierenden und Schiilern

Das Interesse von Schiilern und Stu-
dierenden an der Arbeit des Deutschen
Ethikrates ist anhaltend grof3. Ratsmit-
glieder und Mitarbeiter der Geschifts-
stelle waren auch im Jahr 2018 gefragt,
die Arbeit des Ethikrates vorzustellen.
Dariiber hinaus haben sich Schiiler- und
Studentengruppen vor Ort iiber die Arbeit
des Ethikrates, aber auch iiber aktuell dis-
kutierte Themen informiert.
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Der Deutsche Ethikrat hat sein zehnjah-
riges Bestehen zum Anlass genommen,
seinen Internetauftritt umfassend zu tiber-
arbeiten. Im Mittelpunkt des Relaunchs
standen die technische Modernisierung
und grafische Neugestaltung der Internet-
seiten, die der Ethikrat gemeinsam mit der
Berliner Agentur wegewerk entwickelt hat.

Das Ergebnis ist ein zeitgemifler, in
Inhalt und Form ausgewogener Internet-
auftritt. Mit einer nutzerfreundlichen und
barrierefreien sowie suchmaschinenopti-
mierten Aufbereitung seines Informati-
onsangebots kann der Deutsche Ethikrat

seine Arbeit nicht nur transparent und

umfassend dokumentieren, sondern
mithilfe des neuen responsiven Designs
zudem eine fiir verschiedenartige Endge-
rite optimierte, ansprechende Darstellung
anbieten.

Informiert wird tiber Auftrag und
Arbeitsweise des Deutschen Ethikrates,
die Themen, die er bearbeitet, seine Pu-
blikationen und Veranstaltungen. Von
der Website sind alle Publikationen des
Ethikrates im PDF-Format abrufbar. Ver-
anstaltungen werden anhand von Mit-
schriften, Video- oder Audiomitschnitten
sowie weiteren verfiigbaren Skripten, aber
auch fotografisch dokumentiert.

Internetprasenz des Deutschen Ethikrates:
https://www.ethikratorg



Austausch mit dem Deutschen Bundestag

und der Bundesregierung

Der Deutsche Ethikrat sucht das direkte
Gesprich mit den Mitgliedern der Bun-
desregierung und des Deutschen Bundes-
tages sowie der Fraktionsspitzen der im
Parlament vertretenen Parteien.

So traf der Vorstand des Ethikrates —
erstmals nach der Bundestagswahl im
September 2017 — am 21. Februar mit dem
Fraktionsvorstand der Linken und mit
dem Vorsitzenden und Vorstandsmitglie-
dern der CDU/CSU-Bundestagsfraktion
zusammen.

Am gleichen Tag veranstaltete der
Ethikrat auch seinen Parlamentarischen
Abend im Paul-Lobe-Haus des Deutschen
Bundestages, an dem etwa 30 Bundes-
tagsabgeordnete und Vertreter der Re-
gierung teilnahmen, darunter auch die
parlamentarische Staatssekretirin beim
Bundesminister fiir Gesundheit, Annette

Widmann-Mauz (CDU), und der Vorsit-
zende des Ausschusses fiir Bildung, For-
schung und Technikfolgenabschitzung,
Ernst Dieter Rossmann (SPD).

Bundestagsvizeprasident Hans-Peter
Friedrich (CSU) zeigte sich in seinem
Gruflwort beeindruckt von der Fiille der
Stellungnahmen, die der Deutsche Ethik-
rat seit seiner Einrichtung im Jahr 2008
vorgelegt hat. Vor dem Hintergrund der
rasanten Entwicklung der Wissenschaften
leiste der Ethikrat einen wichtigen Beitrag
zur Politikberatung, indem er Probleme
strukturiere, argumentativ erfasse und
damit den Abgeordneten fiir ihre Ent-
scheidungen eine wichtige Orientierung
liefere.

Der Ratsvorsitzende Peter Dabrock
dankte dem Bundestagsvizeprasiden-
ten fiir seine ermutigenden Worte, dem

Mitglieder des Deutschen Ethikrates und des Deutschen Bundestages beim Parlamentarischen Abend
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Parlament weiterhin Impulse fiir seine
Arbeit geben zu sollen. Das Motto des
Ethikrates, auf der Grundlage von Men-
schenwiirde und Menschenrechten Plu-
ralitdt zu achten, Nachdenklichkeit zu er-
zeugen und Orientierung anzubieten, sei
eine Selbstverpflichtung, der der Ethikrat
durch vielfiltige Aktivititen nachkomme.

Themenschwerpunkte des Abends wa-
ren die Prasentation und Diskussion der
jingsten Empfehlungen und der aktuellen
Arbeit des Ethikrates: Zunichst stellte
Ratsmitglied Steffen Augsberg die jiingste
Stellungnahme des Ethikrates ,,Big Data
und Gesundheit — Datensouveranitit als
informationelle Freiheitsgestaltung® vor.
Im weiteren Verlauf des Abends infor-
mierte Ratsmitglied Sigrid Graumann
tiber den aktuellen Stand der Arbeit an
der Stellungnahme zum Thema ,, Wohlta-
tiger Zwang“. Und schliefilich berichtete
Ratsmitglied Alena Buyx {iber die gerade
begonnene Arbeit an der Stellungnahme
zu Keimbahneingriffen am menschlichen
Embryo. Diese kniipft an die kiirzlich
veroffentlichte Ad-hoc-Empfehlung zu
diesem Thema an, in der der Ethikrat
einen globalen politischen Diskurs zur
Etablierung einer internationalen Regu-
lierung fordert.

Angesichts der Dimension dieses The-
mas, das die gesamte Menschheit betrifft,
zeigten sich viele Abgeordnete davon
tiberzeugt, dass der Ethikrat hierzu mit
einer Stellungnahme einen wichtigen
Beitrag sowohl fiir die Beratung der Ab-
geordneten als auch fiir die anstehende
internationale Debatte leisten konne.

Nachdem Abschluss der Regierungs-
bildung im Mérz 2018 kam es am 16. Mai
zu einem ersten Treffen mit dem neuen
Kanzleramtsminister und Chef des Bun-
deskanzleramtes Helge Braun.

Weitere Treffen folgten am 13. Juni
mit dem Vorstand der FDP-Fraktion,

am 12. Juli mit der Bundesministerin fiir
Familie, Senioren, Frauen und Jugend
Franziska Giffey, sowie am 28. September
mit dem Bundesminister fiir Gesundheit,
Jens Spahn. Schlief3lich fand am 24. Ok-
tober ein Treffen mit der Vorsitzenden
der SPD-Fraktion, Andrea Nahles, und
Mitgliedern des Fraktionsvorstandes
statt. Den Abschluss der Gespriche bil-
dete am 9. November ein Treffen mit
der Bundesministerin der Justiz und fir
Verbraucherschutz, Katarina Barley. Ein
urspriinglich fiir den Juli geplantes Tref-
fen mit der Bundesministerin fiir Bildung
und Forschung, Anja Karliczek, musste
kurzfristig verschoben werden. Bis zum
Jahresende konnte auch kein Ersatzter-
min gefunden werden. In allen Gespri-
chen informierte der Ethikratsvorsitzen-
de Peter Dabrock zusammen mit seinen
Vorstandskollegen die Gesprachspartne-
rinnen und Gesprichspartner tiber die
jiingsten Stellungnahmen des Deutschen
Ethikrates sowie {iber die in Bearbeitung
befindlichen Themen. Ergidnzend fand ein
Austausch dariiber statt, welche Themen
aus Sicht der Regierungsmitglieder bezie-
hungsweise der Bundestagsabgeordneten
von besonderem Interesse wéaren und die
der Deutsche Ethikrat gegebenenfalls auf-
greifen sollte.

Neben diesen Treffen mit den Frakti-
onsspitzen bzw. den Spitzen der Bundes-
regierung gab es einen weiteren regen
Austausch auf der Ebene einzelner Ar-
beitsgruppen der Bundestagsfraktionen
sowie mit einzelnen Abgeordneten. Und
schliefllich wurde der Vorsitzende Pe-
ter Dabrock am 26. September in den
Ausschuss fiir die Digitale Agenda des
Bundestages eingeladen, um dort die
Stellungnahme des Deutschen Ethikra-
tes zum Thema Big Data und Gesundheit
- Datensouverdnitit als informationelle

Freiheitsgestaltung vorzustellen.
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Internationale Initiativen und Kontakte

Im Mirz fand das 12. Weltgipfeltreffen
der nationalen Ethikgremien (Global
Summit) in Dakar (Senegal) statt, an
dem vonseiten des Deutschen Ethikrates
Claudia Wiesemann und Joachim Vetter
teilnahmen. Am 23. Treffen der nationa-
len Ethikrite Europas (NEC-Forum) und
der European Group on Ethics in Science
and New Technologies im September in
Wien waren Peter Dabrock und Joachim
Vetter aktiv beteiligt.

Die turnusmaifligen Treffen mit De-
legierten der Ethikrdte Frankreichs und
Groflbritannien sowie Osterreichs und
der Schweiz fanden im September bzw.
Oktober statt.

Treffen der Ethikrate
Deutschlands, Frankreichs
und GroRbritanniens

Zum trilateralen Treffen des Deutschen
Ethikrates mit dem britischen Nuffield
Council on Bioethics (NCoB) und dem
franzosischen Comité Consultatif Natio-
nal d’Ethique (CCNE) hatten die Briten
dieses Jahr nach London eingeladen. Im
Mittelpunkt stand die Frage, wie kom-
plexe bioethische Themen in einer zu-
nehmend vernetzten Welt angemessen
angegangen werden konnen.

Eingriffe in die menschliche Keim-
bahn mit neuen Gentechnikmethoden
wie dem CRISPR-Cas-System und Di-
gitalisierungsphdnomene wie Big Data
und kiinstliche Intelligenz gehdren zu den
Themen, die Ethikrite derzeit in vielen
Landern beschiftigen. Thre potenziellen
Auswirkungen reichen in alle gesellschaft-
lichen Bereiche und Schichten und werfen

Fragen nach dem menschlichen Selbst-
verstindnis auf. Gleichzeitig verlduft ihre
Entwicklung international stark vernetzt
ab, sodass die Auseinandersetzung mit
den Themen sowohl regionale kulturelle
und gesetzliche Unterschiede als auch die
Moglichkeiten zur Gestaltung der inter-
nationalen Gesamtentwicklung solcher
Schliisseltechnologien zu beriicksichti-
gen hat. Diese Herausforderung lief§ sich
als roter Faden im Austausch der drei
Ethikrite zu ihren aktuellen Befassungen
mit diesen und weiteren (bio)ethischen
Fragen identifizieren.

Menschheitsfrage Keimbahneingriff
Im November 2018 schockierte der chi-
nesische Forscher Jiankui He die interna-
tionale Gemeinschaft mit seiner Behaup-
tung, dass zwei Mddchen geboren worden
waren, denen er wahrend ihrer Embry-
onalentwicklung mit einem genetischen
Eingriff Resistenz gegen HIV verschaffen
wollte. Ebenso wie der NCoB und das
CCNE hat der Deutsche Ethikrat diese
Versuche inzwischen scharf verurteilt.
Beim trilateralen Treffen der Ethikrite in
London zwei Monate zuvor erschien eine
solche Anwendung der neuen Gentech-
nikmethoden noch mindestens jahrelang
entfernt. Ob, wann und unter welchen
Voraussetzungen wir in das Genom von
erst entstehenden Menschen eingreifen
diirfen, die solche technisch herbeige-
fuhrten Verdnderungen dann an folgende
Generationen weitervererben, beschaftigt
alle drei Ethikrate gleichwohl seit mehre-
ren Jahren.

Nach intensivem Austausch mit
Partnergremien und der Offentlichkeit
sowie nach Veroffentlichung seiner
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Ad-hoc-Empfehlung ,, Keimbahneingrit-
fe am menschlichen Embryo® (September
2017) erarbeitet der Deutsche Ethikrat
derzeit eine austfiihrliche Stellungnahme,
die voraussichtlich im Friihjahr 2019 er-
scheinen wird. Das franzosische CCNE
bereitet ebenfalls einen lingeren Bericht
zu diesem Thema vor, und der britische
NCoB hat bereits im Juli 2018 eine um-
fassende Auseinandersetzung zu ,Geno-
me Editing and Human Reproduction®
veroffentlicht. Die Diskussion dieses Pa-
piers war ein Schwerpunkt des trilateralen
Treffens.

Peter Mills, der stellvertretende Direk-
tor des NCoB, der die Erstellung des Be-
richts koordiniert hatte, stellte die Kern-
punkte der Analyse vor. Eingriffe in die
menschliche Keimbahn konnen demnach
unter bestimmten Umstidnden ethisch
vertretbar sein, vorausgesetzt, sie zielen
auf die Absicherung des Wohlergehens
der von ihnen betroffenen Person und
respektieren die Prinzipien gesellschaftli-
cher Gerechtigkeit und Solidaritdt. Letzte-
res bedeutet nach Auffassung des NCoB,
dass solche Eingriffe nicht dazu beitragen
sollten, Benachteiligungen, Diskriminie-
rung oder Spaltungen in der Gesellschaft
zu verstirken. Um eine angemessene
Beriicksichtigung dieser Anforderungen
bei der weiteren Technologieentwicklung
und moglicher kiinftiger Anwendungen
an der menschlichen Keimbahn zu ge-
wihrleisten, empfiehlt der NCoB sowohl
der britischen Regierung als auch anderen
Regierungen eine Reihe von Mafinahmen
zum oOffentlichen Diskurs, zur Gestaltung
der Beobachtung und Regulierung weite-
rer Entwicklungen und zu internationalen
Absprachen.

Bei der Diskussion der Stellungnah-
me ging es auch um deren 6ffentliche
Rezeption. Trotz grofiter Bemithungen
des NCoB, eine differenzierte Botschaft

zu vermitteln und den plakativen Begriff
»Designer-Baby“ zu vermeiden, berichte-
ten viele Medien, dass der britische Ethik-
rat ,griines Licht fiir Designer-Babys®
gegeben habe. Deshalb gelte es, Wege zu
finden, wie komplexe bioethische Bot-
schaften auch in der extremen Reduzie-
rung von Schlagzeilen oder Nachrichten
in sozialen Medien angemessen transpor-
tiert werden konnen.

Wie wichtig eine differenzierte Be-
trachtung ist, betonte auch der Human-
genetiker Wolfram Henn, Mitglied des
Deutschen Ethikrates, in einem Vortrag
zu den Herausforderungen, die sich bei
der Entwicklung potenzieller therapeu-
tischer Keimbahneingriffe aus der Nut-
zerperspektive ergeben. Auf absehbare
Zeit seien kaum Fille denkbar, bei denen
ein Keimbahneingriff - im Vergleich zur
Praimplantationsdiagnostik — mit we-
niger Risiken, Unsicherheiten oder Be-
lastungen verbunden wire. Um dorthin
zu gelangen, miisse man Wege finden,
die genetische Verdnderung in Zellkultur
durchzufiihren und erst dann Keimzellen
daraus reifen zu lassen, wenn klar sei, dass
der Eingriff genau und ausschliefilich die
gewiinschte Veranderung erzielt habe.
Dies sei aber technisch voraussichtlich
noch lange nicht moglich. Die Gefahr
eines Vertrauensverlustes bei Verschlei-
erung solcher Herausforderungen oder
einem Vorpreschen zu nicht ausreichend
sicheren Anwendungen sollte nicht igno-
riert werden.

Digitale Durchdringung

Auch die zunehmende Beeinflussung
vieler intimer Lebensbereiche durch die
fortschreitende Digitalisierung beschéf-
tigt alle drei Ethikréte nach wie vor. Der
Vorsitzende des Deutschen Ethikrates,
Peter Dabrock, berichtete hierzu iiber
die im November 2018 veroffentlichte



Stellungnahme ,,Big Data und Gesund-
heit“. Das in diesem Zusammenhang ent-
wickelte Konzept der Datensouverénitat
als informationelle Freiheitsgestaltung
lasse sich auch auf Bereiche auflerhalb
des Gesundheitssektors iibertragen und
sei auch fiir grundsitzliche Uberlegun-
gen zum Thema kiinstliche Intelligenz
relevant, so Dabrock.

Der Informatiker Claude Kirchner vom
CCNE stellte die Ergebnisse einer Arbeits-
gruppe zum Thema Digitalisierung und
Gesundheit vor, die inzwischen (im No-
vember 2018) veroffentlicht worden sind.
Die Analyse kommt zu dhnlichen Schluss-
folgerungen wie die Stellungnahme des
Deutschen Ethikrates und miindet in der
Forderung, einen ethisch vertretbaren
Pfad zur Vereinbarung der Schutzanfor-
derungen im Umgang mit sensiblen Ge-
sundheitsdaten und der Verwirklichung
der Chancen auf ein besseres und effizi-
enteres Gesundheitssystem zu finden, die
sich im Zuge der Digitalisierung eréffnen.

Die jiingste Veroffentlichung des
NCoB zum Thema befasst sich mit den
Potenzialen und Risiken von kiinstlicher
Intelligenz in der Gesundheitsversorgung.
Das Gremium hat diese Fragen in einer
»Bioethics Briefing Note“ beleuchtet.
Dieses neue Publikationsformat stellt die
sachlichen und ethischen Eckpunkte eines
Themas kompakt auf acht Seiten vor und
soll eher als Diskussionsgrundlage dienen,
als gezielte Handlungsempfehlungen zu
entwickeln, erklirte die stellvertretende
Direktorin des NCoB Catherine Joynson.
Die Bioethics Briefing Notes werden mit
Unterstiitzung von Ratsmitgliedern in der
Geschiftsstelle erarbeitet und anschlie-
end von externen Gutachtern gegenge-
lesen. Das im Mai 2018 veroffentlichte
Papier zur kiinstlichen Intelligenz unter-
streicht ebenfalls die Parallelen zu den

ethischen Fragen rund um Big Data und
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identifiziert Transparenz und Sozialver-
traglichkeit als zentrale Kriterien bei der
weiteren Technologieentwicklung.

Bioethischer Diskurs

Neue Wege zur Forderung der Diskussion
bioethischer Themen in der Offentlichkeit
hat auch das CCNE getestet, berichtete
dessen Vorsitzender Jean-Frangois Delf-
raissy. Das franzosische Parlament hatte
das CCNE 2011 beauftragt, im Rahmen
der regelmifig stattfindenden Uberprii-
fung des franzosischen Bioethikgesetzes
2018 erstmalig auch eine offentliche De-
batte zu bioethischen Kernthemen einzu-
beziehen. Zu diesem Zweck organisierte
das CCNE einen breiten Diskursprozess,
der in der ersten Jahreshilfte Menschen
aus ganz Frankreich und seinen Ubersee-
territorien zu neun Themen befragte: (1)
Forschung an menschlichen Embryonen
und embryonalen Stammzellen, (2) Gen-
diagnostik und genomische Medizin, (3)
Organspende und Organtransplantation,
(4) Neurowissenschaften, (5) Gesund-
heitsdaten, (6) kiinstliche Intelligenz und
Robotik, (7) Gesundheit und Umwelt, (8)
Fortpflanzung und Gesellschaft sowie (9)
Begleitung am Lebensende.

Zur Gestaltung dieses Austauschs setz-
ten das CCNE und seine Partner ein iiber-
aus umfangreiches Repertoire an For-
maten ein. Insgesamt 21.000 Menschen
nahmen an 271 von regionalen Ethik-
gremien organisierten Veranstaltungen
teil; 29.000 brachten sich online mit Bei-
tragen zu einer eigens fiir den Prozess
eingerichteten Website ein. Hinzu kamen
154 Anho6rungen sowie weitere schrift-
liche Beitrdge von Organisationen und
Personen mit besonderer Expertise oder
besonderen Anliegen zu den untersuchten
Themen, Treffen mit Ethikgremien auch
aus anderen Landern und auf internatio-

naler Ebene sowie die Beratungen eines
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22-kopfigen ,,Biirgerkomitees®, das die
Diversitit der franzosischen Bevolkerung
widerspiegeln sollte. Ein Ombudsmann
nahm Beschwerden zum Prozess entgegen
und adressierte diese in einem wochentli-
chen Rundschreiben.

Das CCNE zeigte sich insgesamt zu-
frieden mit dem Erfolg des Diskurses. Auf
besonders grofles Interesse der Biirger
stieffen die Themen ,,Fortpflanzung und
Gesellschaft und ,,Gendiagnostik und
genomische Medizin® sowie ,,Begleitung
am Lebensende® und weitere Fragen rund
um die Stellung des Patienten im Gesund-
heitssystem. Dabei habe sich als iibergrei-
fendes Thema die ,,Objektivierung des
menschlichen Korpers“ herausgeschilt,
die zum Beispiel durch Fortschritte in
der Generierung und Analyse genetischer
und anderer Gesundheitsdaten ermog-
licht wird. Mit diesem Trend verbinden
viele Beteiligte offenbar eine gewisse Sorge
dariiber, dass sich die bioethische Debatte
und das Konzept medizinischen Fort-
schritts oder die Motive der beteiligten
Personen in der Forschung und Medizin
fundamental verdndern kénnten. Dieser
Sorge lasse sich am besten mit dem Be-
mithen um Transparenz und der Forde-
rung weiteren intensiven Austauschs der
interessierten Individuen und Gruppen
begegnen, so eine Schlussfolgerung des
CCNE. Das ndchste Treffen der drei Rite
wird auf Einladung des Deutschen Ethik-
rates 2019 in Berlin stattfinden.

Treffen der Ethij«éite
Deutschlands, Osterreichs
und der Schweiz

In der Schweiz fordert eine Volksinitiative
die Einfithrung der Widerspruchslosung
bei der Organspende, eine Regelung, die
in Osterreich lingst Praxis ist. Da eine

entsprechende Gesetzesinderung derzeit
auch in Deutschland diskutiert wird, war
das Fiir und Wider einer solchen Rege-
lung der Organspende Gegenstand des
Treffens der schweizerischen Nationalen
Ethikkommission im Bereich der Human-
medizin, des Deutschen Ethikrates und
der 6sterreichischen Bioethikkommission
beim Bundeskanzleramt im Oktober 2018
in Ziirich.

Nicht nur in Deutschland wird derzeit
tiber die Einfithrung der Widerspruchs-
regelung bei der Organspende debattiert.
Auch in der Schweiz stand das Thema
nach einem entsprechenden Vorstof§ ei-
ner Volksinitiative im Fokus der Offent-
lichkeit. Aktuell gilt in der Schweiz — wie
auch in Deutschland - die erweiterte Zu-
stimmungsregelung. Demnach kommt
eine Organspende nur in Betracht, wenn
die spendende Person dieser zu Lebzeiten
ausdriicklich zugestimmt hat. Liegt keine
Einwilligung zur Organspende vor, bedarf
es der Zustimmung der Angehoérigen. Die
Schweizer Initiative ,,Organspende for-
dern - Leben retten® fordert nun eine
Anderung dieser Regelung hin zur soge-
nannten Widerspruchslosung, die dem
Grundsatz der vermuteten Zustimmung
folgt. Nach dieser Regelung stimmen alle
Personen einer potenziellen Organspende
zu, es sei denn, sie haben zu Lebzeiten ei-
ner Organentnahme aktiv widersprochen.
Ein nationales amtliches Register solle
dies dokumentieren. In einer Stellung-
nahme aus dem Jahr 2012 hatte die Na-
tionale Ethikkommission im Bereich der
Humanmedizin den Ubergang zu einer
Widerspruchslosung bereits einstimmig
abgelehnt.

»Harte“ oder ,weiche*
Widerspruchsregelung?

In Osterreich gilt bereits seit 1982 die Wi-
derspruchsregelung bei der Organspende.



Den gesetzlichen Rahmen bildet hierbei
das Bundesgesetz {iber Krankenanstalten
und Kuranstalten (KAKuG), das mit dem
Organtransplantationsgesetz von 2012 er-
weitert wurde. Grundsitzlich gelte fiir die
Organspende in Osterreich die sogenann-
te ,harte“ Widerspruchsregelung, die kein
Vetorecht der Angehorigen vorsehe, wie
Michael Mayrhofer, Mitglied der 6sterrei-
chischen Bioethikkommission, darlegte.
Die Widerspruchsmoglichkeiten umfass-
ten demnach eine Eintragung im Wider-
spruchsregister oder eine personliche aus-
driickliche Erklarung, beispielsweise in
Schriftform oder durch Dokumentation
in der Krankenakte.

In der Praxis habe sich jedoch eine
»weiche“ Form der Widerspruchsregelung
etabliert, die auch die Angehorigen in
den Entscheidungsprozess einbeziehe, so
Ferdinand Miihlbacher, ebenfalls Mitglied
der Bioethikkommission und langjahriger
Leiter der Klinischen Abteilung fiir Trans-
plantation an der Medizinischen Univer-
sitit Wien. Wiirden diese einer Organ-
entnahme nicht zustimmen, wiirde auch
nicht transplantiert. Seiner Meinung nach
sei die Widerspruchsregelung daher zwar
hilfreich, um die autonome Entscheidung
der einzelnen Person zu Lebzeiten zu be-
fordern. Ein geeignetes Instrument, um
die Spenderzahlen zu erhohen, sei sie aber
nicht. Vielmehr sollte eine entsprechende
Infrastruktur fiir die Organspende aufge-
baut, die Mehrarbeit durch personelle und
finanzielle Fordermafinahmen abgegolten
sowie die Qualitit der Daten aus dem
Widerspruchsregister durch Kontrollen
sichergestellt werden.

Probleme bei der Organallokation

Neben den gesetzlichen Regelungen zur
Organspende standen auch Fragen der ge-
rechten und transparenten Zuteilung von
Organen im Zentrum der Debatte. Die
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sinkenden Spenderzahlen in Deutschland
zeigten anschaulich, so Wolfram Hoéfling
vom Deutschen Ethikrat, wie neben orga-
nisationsstrukturellen und finanziellen
Faktoren auch ein intransparentes System
der Organvergabe zu einem Vertrauens-
verlust unter der Bevolkerung gefiihrt und
dartiber hinaus das medizinische Personal
bereits erfasst habe. Tanja Krones von der
Nationalen Ethikkommission im Bereich
der Humanmedizin erginzte, dass die Zu-
teilung von Organen zwar grundsitzlich
an Dringlichkeit und Nutzen gebunden
sei, sich Fairnessprobleme aber bereits
dadurch ergiben, dass unterschiedliche
Werthaltungen und Interpretationen der
Vergabekriterien sowie dabei involvierte
Computeralgorithmen zu teilweise fun-
damental unterschiedlichen Ergebnissen
fihrten. Der Prozess der Entscheidungs-
findung bei der Organvergabe miisse
daher transparent diskutiert und die zu-
grundeliegenden ethischen Grundannah-
men regelméflig tiberpriift werden.
Anhand des Lung Allocation Score
(LAS) - einer Richtlinie fiir die Warte-
listenfithrung und die Organvermittlung
zur Lungentransplantation, die seit 2011
in Deutschland angewendet wird - zeigte
Stephan Kruip, Mitglied des Deutschen
Ethikrates, wie in Deutschland die Sterbe-
wahrscheinlichkeit von Patientinnen und
Patienten auf der Warteliste verringert
und gleichzeitig die Ein-Jahres-Uberle-
bensrate nach Lungentransplantation
erhoht werden konnte. Die Parameter
fiir die Berechnung des LAS wiirden
regelmaflig iiberpriift. Zudem konnten
Betroffene ihre Punktezahl iiber ein On-
line-Portal selbst berechnen und damit
auch kontrollieren. Das Beispiel zeige
eindriicklich, wie eine transparente und
gerechte Vergabe von Organen gesteuert
werden konne. Das ndchste Treffen der
drei Réte wird 2019 auf Einladung der
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Bioethikkommission beim Bundeskanz-
leramt in Wien stattfinden.

Treffen der nationalen
Ethikrate der Welt (Global
Summit)

Alle zwei Jahre treffen sich Vertreterinnen
und Vertreter nationaler Ethikrite, Minis-
terien und internationaler Organisatio-
nen zum Weltgipfeltreffen der nationalen
Ethikgremien, um sich tiber aktuelle bio-
ethische Fragestellungen auszutauschen
sowie Problemfelder und Losungsansitze
auf globaler, nationaler und lokaler Ebe-
ne zu identifizieren. Auf Einladung des
senegalesischen Ethikkomitees (Comité
National d’Ethique pour la Recherche en
Santé) kamen vom 22. bis 24. Mirz 2018
rund 200 Vertreterinnen und Vertreter

aus 71 Lindern in Dakar zusammen.

Nachhaltige Entwicklungsziele im
Blick

Die Veranstaltung stand unter dem Motto
»Bioethik, nachhaltige Entwicklung und
Gesellschaften®. Damit sollte der Beitrag
unterstrichen werden, den nationale
Ethikgremien im Besonderen - wie auch
die Bioethik im Allgemeinen — zur Errei-
chung der globalen Ziele fiir eine nach-
haltige Entwicklung leisten. Besonders die
Forderung der globalen Gesundheit, der
Geschlechtergerechtigkeit, die Bekdmp-
fung von sozialen Ungerechtigkeiten und
der Armut, umweltethische Aspekte so-
wie die Kooperation auf internationaler
Ebene standen dabei im Vordergrund. In
seiner Er6ffnungsrede betonte Abdoula-
ye Diouf Sarr, Minister fiir Gesundheit
und Soziales des Senegal, daher auch die
Bedeutung von nationalen Ethikgremien
als Forum fiir interdisziplindre und un-
abhingige Debatten zu gesundheits- und

gesellschaftspolitischen Fragestellungen
unter Beriicksichtigung eines pluralis-
tischen Meinungsspektrums. Entlang
der drei thematischen Schwerpunkte
»Bioethik, soziale Gerechtigkeit und Zi-
vilgesellschaft®, ,,Bioethik im Zeitalter
elektronischer Daten“ sowie ,,Bioethik,
Gesundheitskatastrophen und Resilienz*
wurde dies anschlieflend ausfiihrlich dis-
kutiert.

Beitrag des Deutschen Ethikrates
Vonseiten des Deutschen Ethikrates
nahmen die stellvertretende Vorsitzende
Claudia Wiesemann und der Leiter der
Geschiftsstelle Joachim Vetter an diesem
Treffen teil. Claudia Wiesemann stellte
in einem Workshop die kurz vor dem
Treffen veroffentlichte Ad-hoc-Empfeh-
lung des Deutschen Ethikrates zu Keim-
bahneingriffen vor, in der der Deutsche
Ethikrat verstidrkte Anstrengungen auf
internationaler Ebene fordert, um ein ge-
meinsames Regulierungssystem fiir neue
gentechnische Verfahren zu etablieren.
Joachim Vetter berichtete Giber die Er-
gebnisse des 11. Weltgipfeltreffens der
nationalen Ethikgremien, das im Mirz
2016 auf Einladung des Deutschen Ethik-
rates in Berlin veranstaltet worden war,
und présentierte den Tagungsbericht. Mit
seiner Mitarbeit im Lenkungsausschuss
war er auch direkt an der inhaltlichen
und organisatorischen Vorbereitung des
Treffens im Senegal beteiligt.

Gemeinsame Abschlusserkldarung

Zum Abschluss des Treffens verabschie-
deten die Teilnehmerinnen und Teilneh-
mer erstmals eine gemeinsame Erkléirung,
in der sich die Rite darin einig waren, dass
gezielte Anstrengungen unternommen
werden sollten, um Chancen fiir die Nut-
zung von Daten in der medizinischen For-
schung und der Gesundheitsversorgung



auszuloten und gleichzeitig mithilfe
eines ethischen und rechtlichen Regel-
werks den Schutz personlicher Rechte
und Interessen sicherzustellen. Dariiber
hinaus sollten ethisch fundierte Systeme
zur Sicherstellung der offentlichen Ge-
sundheit und zur Katastrophenvorsorge
etabliert und durch internationale Zu-
sammenarbeit gestirkt werden. Bei der
Entwicklung solcher Mafinahmen seien
vor allem besonders schutzbediirftige
Gruppen zu beriicksichtigen. In dieser
Abschlusserklarung wurden auch die
Bedeutung der sozialen Gerechtigkeit
und des zivilgesellschaftlichen Engage-
ments betont. Ethikrite sollten in ihren
Beratungen ein gesamtgesellschaftliches
Meinungsspektrum vertreten, eine breite
Beteiligung der Zivilgesellschaft in den
Entscheidungsprozessen ermoglichen
und die 6ffentliche Diskussion tiber bio-
ethischen Fragestellungen beférdern. Als
Gastgeber fiir das ndchste Treffen wurde
aus drei Bewerbern der portugiesische
Ethikrat ausgewdhlt, sodass der néchste
Global Summit der nationalen Ethikgre-
mien 2020 in Lissabon stattfinden wird

Treffen der nationalen
Ethikrate auf europdischer
Ebene

Auf Einladung der 6sterreichischen EU-
Ratsprisidentschaft fand am 17./18. Sep-
tember 2018 in Wien das 23. Treffen der
nationalen Ethikrite der EU-Mitglied-
staaten statt. In Verbindung damit gab
es am Vormittag des 17. September auch
einen Austausch mit der European Group
on Ethics in Science and New Technolo-
gies (EGE) tiber aktuelle Entwicklungen
im Bereich der kiinstlichen Intelligenz.
Der osterreichische Wissenschafts-

minister Heinz Fassmann, der die
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Veranstaltung er6ffnete, hob in seinem
Gruflwort die Bedeutung des Austau-
sches tber ethische Fragestellungen
nicht nur auf europdischer Ebene, son-
dern auch weltweit hervor. Anschlieflend
stellte Christiane Woopen, die frithere
Vorsitzende des Deutschen Ethikrates
und derzeitige Vorsitzende der EGE, das
am 9. Mirz 2018 veroffentlichte EGE-
Statement zu ,,Artificial Intelligence, Ro-
botics and ,Autonomous’ Systems“ vor.
Darin ruft die EGE dazu auf, auf einen
international anerkannten ethischen und
rechtlichen Rahmen fiir das Design, die
Herstellung, Verwendung und Kontrolle
von kiinstlicher Intelligenz hinzuarbeiten.
Dariiber hinaus enthilt das Statement
Vorschlége fiir eine Reihe fundamentaler
ethischer Prinzipien, die diesen Prozess
leiten sollen.

Im weiteren Verlauf des Treffens der
EGE wurden die umfangreichen Aktivi-
taten der EU zur Erarbeitung von Leitli-
nien fiir die Entwicklung und den Einsatz
kiinstlicher Intelligenz vorgestellt. Im
Fokus des Treffens der nationalen Ethik-
rite standen anschlieffend die Daten-
schutz-Grundverordnung (DSGVO) und
deren Auswirkungen auf die ethischen
Vorgaben im Bereich der Forschung.
Christiane Wendehorst von der Osterrei-
chischen Bioethikkommission unterzog
die DSGVO dabei einer fundamentalen
Bewertung und wies auf zahlreiche Un-
zuldnglichkeiten hinsichtlich der Ver-
wendung von Daten fiir die Forschung
sowie den Schutz von personlichen Da-
ten von Studienteilnehmern hin. Weitere
Beitrige befassten sich mit dem Daten-
schutz in Bezug auf Biobanken und dem
Datenschutz in den Sozialwissenschaften.
Neue Fragestellungen ergeben sich durch
die DSGVO auch fiir Ethikkomitees mit
Blick auf die Unterstiitzung exzellenter
Forschung.
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Uber die internationalen Aktivititen
im Bereich der Bioethik unterrichteten
zum Abschluss des Treffens Vertreter
des Europarates (Laurence Lwoff, Sekre-
tariat des Committee on Bioethics), der
Weltgesundheitsorganisation (Andreas
Reis, Sekretariat von Global Health Ethics,
Health Systems and Innovation Cluster)
sowie der UNESCO (Dafna Feinholz,
Sekretariat des International Bioethics
Committee).

Das néchste Treffen des NEC-Forums
wird auf Einladung der ruménischen
Ratsprasidentschaft am 4./5. April 2019 in
Tasi stattfinden. Auch die finnische Rats-
préasidentschaft hat bereits angekiindigt,
in der zweiten Jahreshalfte 2019 zu einem
Treffen des NEC-Forums nach Helsinki
einzuladen.

Einladungen zu weiteren
Treffen und Veranstaltungen

Ergdnzend zu den Treffen mit anderen
europdischen Ethikriten gibt es auch

immer wieder Einladungen zu einzelnen
Veranstaltungen, um dort die Stellung-
nahmen des Ethikrates vorzustellen oder
die jiingsten Arbeiten zu kommentieren.
So wurde der Vorsitzende Peter Dabrock
eingeladen, am 23. Juli an der Veranstal-
tung des britischen Nuffield Council on
Bioethics zur Veroffentlichung des Be-
richts zur Keimbahnintervention teilzu-
nehmen und hierzu eine erste Einschit-
zung abzugeben.

Einer Einladung des schwedischen
Ethikrates folgend, stellte Peter Dabrock
am 6. Dezember in Stockholm bei der
Jahrestagung zum Thema Big Data die
Stellungnahme des Deutschen Ethikrates
zu diesem Thema vor.

Die australische Botschafterin Lynet-
te Wood hatte den Vorsitzenden Peter
Dabrock am 12. Dezember eingeladen,
um sich tiber den Deutschen Ethikrat und
seine Arbeitsweise zu informieren. Die
Botschafterin zeigte sich {iberaus inter-
essiert am Ethikrat und dessen Themen,
zumal es ein vergleichbares Gremium in

Australien bislang nicht gibt.



Publikationen

Mit seinen Publikationen - den Stellung-
nahmen, den Ad-hoc-Empfehlungen und
den Infobriefen — mochte der Deutsche
Ethikrat seine Aktivititen einer breiten
Offentlichkeit zugéinglich machen. Die ge-
druckten Fassungen dieser Publikationen
konnen kostenfrei bei der Geschiftsstelle
des Ethikrates angefordert oder als PDF-
Dateien von den Internetseiten des Rates

abgerufen werden.

Stellungnahmen und
Ad-hoc-Empfehlungen

Die Stellungnahmen sind das Ergeb-
nis intensiv gefithrter Diskussionen des
Deutschen Ethikrates, das heif$t sowohl
innerhalb der ratsinternen Arbeitsgruppen
als auch des Plenums, aber auch im Rah-
men von Anhdrungen und Expertenge-
sprachen. Thr besonderer Wert liegt nicht
allein in den Empfehlungen, in die eine
jede Stellungnahme miindet. Was diese
Stellungnahmen einzigartig macht, ist die
umfassende Bestandsaufnahme zum wis-
senschaftlichen Sachstand eines Themas
und seinem rechtlichen Rahmen sowie
seiner ethischen Bewertung. Es werden die
auch in der Gesellschaft und im Ethikrat
vertretenen, zum Teil kontroversen Positi-

onen dargestellt und Argumentationslinien
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entwickelt, aus denen sich Handlungsopti-
onen insbesondere fiir die Politik ergeben.

Im Jahr 2018 hat der Deutsche Ethikrat
eine Stellungnahme veroffentlicht: ,,Hilfe
durch Zwang? Professionelle Sorgebe-
ziehungen im Spannungsfeld von Wohl
und Selbstbestimmung® (1. November).
Dariiber hinaus hat sich der Ethikrat in
einer Ad-hoc-Empfehlung zu ,Heraus-
forderungen im Umgang mit seltenen
Erkrankungen® (23. November) geduflert.

Infobriefe

Der Infobrief, dessen Untertitel ,,In-
formationen und Nachrichten aus dem
Deutschen Ethikrat® lautet, ist geschaffen
worden, um die im Ethikrat diskutier-
ten Themen einer interessierten Offent-
lichkeit in komprimierter Form und auf
verstindliche Weise nahezubringen. Auf
der Grundlage des umfangreichen Text-
materials, das die Stellungnahmen des
Ethikrates ebenso umfasst wie die Mit-
schriften bzw. Mitschnitte seiner 6ffent-
lichen Sitzungen und Veranstaltungen,
erstellen Mitarbeiter der Geschiftsstelle
die Beitrage dieses zweimal jahrlich er-
scheinenden Periodikums, das — wie alle
anderen Publikationen auch - von den
Internetseiten des Ethikrates abrufbar ist.

-

https://www.ethikrat.org/
publikationen
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Werbeverbot fiir
Schwangerschaftsabbriiche

Ausloser der erneuten politischen De-
batte um das Werbeverbot fiir Schwan-
gerschaftsabbriiche war das Urteil des
Amtsgerichts GiefSen im November 2017,
das der Arztin Kristina Hinel, die auf ih-
rer Homepage tiber die Moglichkeiten ei-
nes Schwangerschaftsabbruchs informiert
hatte, eine Geldstrafe von 6.000 Euro auf-
erlegte. Im Oktober 2018 bestitigte das
Landgericht Gieflen in zweiter Instanz
ihre Verurteilung, worauthin die Arztin
ankiindigte, notfalls vor das Bundesver-
fassungsgericht ziehen zu wollen.

Im Streit um die Beibehaltung, Reform
oder Abschaffung des Paragraphen 219a
des Strafgesetzbuches, der das Werben
fiir Schwangerschaftsabbriiche mit einer
Geld- oder einer Freiheitsstrafe von bis zu
zwei Jahren ahndet, einigten sich die zu-
stindigen Ministerinnen und Minister der
GrofSen Koalition im Dezember 2018 auf
einen Kompromiss, auf dessen Grundlage
im Januar 2019 ein Gesetzentwurf vorge-
legt werden soll. Dieser sieht zwar die Bei-
behaltung des Werbeverbots vor, plddiert
jedoch gleichzeitig fiir eine Erganzung des
Gesetzestextes um verbesserte Informa-
tionsmoglichkeiten fiir Betroffene und
Rechtssicherheit fiir Arztinnen und Arzte.
Dass und wie Mediziner und Krankenhau-
ser iiber die Durchfithrung von Schwan-
gerschaftsabbriichen informieren, solle
rechtlich ausformuliert werden. Zudem
sei geplant, die Bundesdrztekammer und
die Bundeszentrale fiir gesundheitliche
Aufkldrung mit der Aufgabe zu betrauen,
fir Betroffene eine Liste mit Kontaktinfor-
mationen von Arztinnen und Arzten, die

Schwangerschaftsabbriiche vornehmen,

bereitzustellen. Wahrend Fraktions- und
Parteispitzen der Koalitionspartner den
Kompromiss tiberwiegend begriifiten,
sorgte er bei den Oppositionsparteien fiir
teils heftige Kritik.

Geburt von CRISPR-Babys

Die vom chinesischen Biophysiker Jiankui
He im November 2018 behauptete Geburt
zweier mittels eines Keimbahneingriffs
genetisch verdnderter Méddchen sorgte
international fiir Emp6rung und Protest.
Nach eigenen Angaben wandte er die
gentechnische Methode CRISPR-Cas9
an zwei kiinstlich befruchteten Embry-
onen an, die anschlieffend implantiert
und ausgetragen wurden. Er zielte damit
auf die Veranderung eines Gens (CCR5)
tiir einen Rezeptor im Immunsystem, die
Schutz vor einer HIV-Infektion verleihen
kann. Sollten sich die Angaben als wahr
erweisen, wire dies der weltweit erste der-
artige Eingriff, der zu geborenen Kindern
gefiihrt hat.

Die verwendete Methode der Gen-
schere CRISPR-Cas9 ermdglicht es, Gene
dauerhaft und potenziell in allen Korper-
zellen zu verdndern. Die vorgenomme-
nen Veranderungen werden, sofern der
gentechnische Eingriff bereits im frithen
Embryonalstadium erfolgt, an spitere
Nachkommen weitervererbt und stellen
somit einen Eingriff in die menschliche
Keimbahn dar. Eine klinische Anwen-
dung des Genome-Editings an mensch-
lichen Embryonen wird international
einhellig allein aus Sicherheitsgriinden
klar abgelehnt, da die Technik noch nicht
weit genug entwickelt ist, um eine ausrei-
chend sichere und effektive Wirkung des
Eingriffs zu gewidhrleisten.



Nach Auffassung des Deutschen
Ethikrates stellt eine derart vorschnelle
klinische Anwendung eine ernste Ver-
letzung ethischer Verpflichtungen dar
und widerspricht allen etablierten Maf3-
stiben der Forschungsethik. Bereits im
September 2017 verwies der Ethikrat in
einer Ad-hoc-Empfehlung auf die Not-
wendigkeit, eine internationale Debatte
zu Keimbahninterventionen beim Men-
schen anzustoflen, um global verbindliche
Regularien zu schaffen. Eine ausfiihrliche
Stellungnahme zum Thema soll im Mai
2019 veroffentlicht werden.

Drittes Geschlecht im
Personenstandsrecht
Seit 2013 kann bei Kindern, die ohne
eindeutige Geschlechtszugehorigkeit
zur Welt kommen, im Geburtenregister
auf eine Geschlechtsangabe verzichtet
werden. Das Bundesverfassungsgericht
befand jedoch im Oktober 2017, dass
das Fehlen einer positiven Eintragungs-
moglichkeit sowohl gegen das allgemeine
Personlichkeitsrecht als auch gegen das
Diskriminierungsverbot verstofe, und
forderte den Gesetzgeber auf, neben dem
Eintrag ,,weiblich“ oder ,méannlich“ eine
dritte Moglichkeit des Geschlechtseintrags
zuzulassen. Daher beschloss der Deut-
sche Bundestag im Dezember 2018 eine
Anderung des Personenstandsgesetzes,
mit der kiinftig auch die Bezeichnung
»divers“ gewdhlt werden kann, sollte das
Neugeborene weder dem weiblichen noch
dem minnlichen Geschlecht zugeordnet
werden konnen. Fiir eine nachtragliche
Anderung im Geburtenregister kann in
Ausnahmefillen eine eidesstattliche Versi-
cherung der Betroffenen ausreichend sein.
Der Deutsche Ethikrat hatte bereits
2012 in seiner Stellungnahme ,Interse-
xualitat” fur die rechtliche Anerkennung
eines dritten Geschlechts pladiert.
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Organspende

Angesichts der eklatant niedrigen Zahl
der Organspenden in Deutschland, die
2017 mit nur knapp 800 Transplantatio-
nen ihren historischen Tiefpunkt erreich-
te, legte Bundesgesundheitsminister Jens
Spahn (CDU) einen Gesetzentwurf zur
Verbesserung der Abldufe in den Organ-
entnahmekliniken vor. Das vom Bun-
deskabinett im Oktober 2018 beschlos-
sene ,,Zweite Gesetz zur Anderung des
Transplantationsgesetzes — Verbesserung
der Zusammenarbeit und der Strukturen
bei der Organspende® zielt auf eine Er-
hohung der Transplantationen, indem
die strukturellen sowie die finanziellen
Voraussetzungen fiir die Entnahmekran-
kenhéduser verbessert werden. So sieht es
beispielsweise eine verbindliche bundes-
einheitliche Regelung fiir die Freistellung
der Transplantationsbeauftragten in den
Kliniken vor.

Um die Anzahl der méglichen Organ-
spender zu erh6éhen, hat Minister Spahn
zudem im September eine Debatte darii-
ber angestof3en, in Deutschland anstelle
der Zustimmungsregelung eine Wider-
spruchsregelung einzufiihren. Die Wider-
spruchsregelung, wonach alle volljahrigen
Biirgerinnen und Biirger als potenzielle
Organspender gelten, sofern sie zu Leb-
zeiten nicht ausdriicklich widersprochen
haben, konne die Spenderzahlen erhchen
und impliziere keineswegs einen Zwang
zur Spende, so Spahn. Vielmehr bedeu-
te sie lediglich eine Pflicht zum aktiven
Freiheitsgebrauch, was in Anbetracht der
bundesweit derzeit 10.000 auf Transplan-
tationen wartenden Menschen nicht zu
viel verlangt sei. Gegenstimmen sehen
darin jedoch eine verfassungswidrige Ein-
schrankung des Selbstbestimmungsrechts.
Im November fand eine Orientierungs-
debatte im Deutschen Bundestag zu dem
Thema statt.
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Auch im Deutschen Ethikrat wird
die potenzielle Einfiihrung der Wider-
spruchsregelung kontrovers diskutiert.
So widmete sich der Rat im Dezember im
Rahmen einer 6ffentlichen Veranstaltung
der Reihe Forum Bioethik dem Pro und
Contra der Widerspruchsregelung bei der
Organspende.

EuGH-Urteil zu neuen
Ziichtungstechniken

Im Juli hat der Européische Gerichtshof
entschieden, dass gentechnische Verdn-
derungen an Pflanzen, die mithilfe neuer
Zichtungsverfahren wie CRISPR-Cas
vorgenommen werden, unter die EU-
Richtlinie fiir gentechnisch veranderte
Organismen (GVO-Richtlinie) fallen.
Uberraschend war dieses Urteil insofern,
als hierunter auch mit dem Verfahren
vorgenommene Verdanderungen fallen,
die von natiirlichen Mutationen nicht
zu unterscheiden sind und die, wenn
sie mit traditionellen Ziichtungsverfah-
ren erzeugt wiirden, von der Richtlinie
ausgenommen wiren. Das Verfahren
war durch eine in Frankreich durch den
Landwirtschaftsverband Confédération
Paysanne zusammen mit acht weiteren
Verbanden eingereichte Klage gegen
die Einstufung der Technik durch die
franzosische Regierung in Gang gekom-
men. Diese hatte die Technik als unter
die Mutagenese-Ausnahme fallend ein-
geordnet, sofern mit CRISPR-Cas keine
fremden Gene in das Erbgut eingebracht
werden (Transgenese), sondern dieses
nur umgeschrieben wird. Die Mutage-
nese-Ausnahme, so jedoch das Urteil der
EU-Richter, sei eng auszulegen und be-
treffe nur herkommliche, bereits lange
angewandte und damit als sicher geltende
Mutagenese-Verfahren. Bei der gezielten
Mutagenese durch Gentechnik hingegen
sei die Bestimmung der Risiken noch zu

ungewiss, weshalb sich das Gericht unter
anderem auf den laut EU-Richtlinie gel-
tenden Vorsorgegrundsatz beruft. Somit
bediirfen mithilfe neuer Ziichtungstechni-
ken wie CRISPR-Cas hergestellte Pflanzen
entsprechend der GVO-Richtlinie unter
anderem einer Vertraglichkeitspriifung
und unterliegen den Anforderungen hin-
sichtlich ihrer Riickverfolgbarkeit sowie
Kennzeichnung.

Datenethik und kiinstliche Intelligenz
Das Thema der Digitalisierung und in
Verbindung damit auch der kiinstlichen
Intelligenz war 2018 ein Dauerthema in
Politik und Gesellschaft insgesamt. So
richtete der Deutsche Bundestag im Juni
eine Enquete-Kommission ,,Kiinstliche
Intelligenz — Gesellschaftliche Verantwor-
tung und wirtschaftliche, soziale und 6ko-
logische Potenziale® ein. Parallel etablierte
auch die Bundesregierung im September
eine beim Bundesinnenministerium ange-
siedelte Datenethikkommission, die den
Einsatz von Algorithmen und kiinstlicher
Intelligenz ethisch und rechtlich untersu-
chen und bis zum Herbst 2019 Empfeh-
lungen erarbeiten soll.

Auf einen gemeinsamen Vorschlag der
Bundesminister Peter Altmaier (CDU),
Anja Karliczek (CDU) und Hubertus Heil
(SPD) verabschiedete die Bundesregie-
rung im November eine ,,Strategie Kiinst-
liche Intelligenz“ mit dem Ziel, weltweit
zu einem fithrenden Standort fiir die
Entwicklung und Anwendung von KI-
Technologien zu werden und gleichzeitig
verantwortungsvoll und gemeinwohlori-
entiert zu agieren. Kiinstliche Intelligenz
solle durch eine aktive politische Gestal-
tung in ethischer, rechtlicher, kulturel-
ler sowie institutioneller Hinsicht in die
Gesellschaft eingebettet werden. Fiir die
kommenden Jahre sind Investitionen in
Hohe von insgesamt drei Milliarden Euro



geplant. Konkrete Vorhaben umfassen
beispielsweise die Schaffung von 100 neu-
en Professuren an deutschen Universitd-
ten sowie die teilweise oder vollstindige
Kosteniibernahme von Weiterbildungen
und Umschulungen fiir Menschen, de-
ren Arbeitspldtze aufgrund des digitalen
Wandels tiberfliissig geworden sind.

Embryospende

Im Prozess um die sogenannten ,,Schnee-
flockenkinder fillte das Landgericht
Augsburg im Dezember ein wegweisendes
Urteil: Die drei angeklagten Vorstands-
mitglieder des Netzwerks Embryonen-
spende wurden in zweiter Instanz frei-
gesprochen. Der in Hochstadt ansdssige
Verein vermittelte neben Embryonen
auch impragnierte Eizellen, die nach er-
folgreichen Kinderwunsch-Behandlungen
anderer Paare durch kiinstliche Befruch-
tung iibrig geblieben waren. Die Staats-
anwaltschaft hatte ein Verfahren gegen
die Verantwortlichen des Netzwerks ein-
geleitet, weil sie in der Verwendung von
imprégnierten Eizellen, bei denen es sich
gemif$ der Definition des Embryonen-
schutzgesetzes noch nicht um Embryonen
handelt, eine Straftat sah. Entscheidend
war somit die Frage, ab welchem Zeit-
punkt Eizellen als befruchtet gelten. Frag-
lich ist dies bei impréignierten Eizellen
insofern, als das Spermium zwar in die
Eizelle eingedrungen ist, die Zellkerne je-
doch noch nicht miteinander verschmol-
zen sind. In seinem Urteil berief sich das
Gericht auf eine neue Richtlinie der Bun-
desiarztekammer, wonach impréagnierte
Eizellen als bereits befruchtet gelten. In
der Vermittlung durch das Netzwerk be-
stehe somit keine Straftat. Gegen das Ur-
teil legte die Staatsanwaltschaft Berufung
ein, sodass das Verfahren in die nichste
Instanz geht und voraussichtlich vor dem
Bundesverfassungsgericht landen wird.
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Abgasversuche an Menschen und
Affen

Im Januar riefen die von der Européischen
Forschungsvereinigung fiir Umwelt und
Gesundheit im Transportsektor (EUGT)
bereits 2013 in Auftrag gegebenen Affen-
und Menschenversuche sowohl in der
Politik als auch in der Gesellschaft grofle
Emporung hervor. Ziel des von den Kon-
zernen Volkswagen, Daimler, BMW und
Bosch gegriindeten und finanzierten Un-
ternehmens war es, durch wissenschaftli-
che Studien zu belegen, dass die Wirkung
von Stickoxiden weniger schidlich sei, als
derzeit angenommen. Die EUGT beauf-
tragte zu diesem Zweck das US-amerika-
nische Lovelace Respiratory Research Ins-
titute mit Affenversuchen, bei denen zehn
Primaten den Abgasen eines VW Beetle
ausgeliefert wurden, und finanzierte zu-
dem Menschenversuche am Institut fiir
Arbeits- und Sozialmedizin der Uniklinik
RWTH Aachen, bei denen 25 Probanden
mehrere Stunden lang Stickstoffdioxid in
unterschiedlichen Konzentrationen einat-
meten. Politik und Experten verurteilten
die Experimente scharf und betonten de-
ren Sinnlosigkeit.

Betdubungsmittelzugang fiir
Sterbewillige

Das Urteil des Bundesverwaltungsge-
richts vom Marz 2017, demzufolge schwer
und unheilbar kranken Menschen der
Erwerb einer tédlichen Dosis Betidu-
bungsmittel (Natrium-Pentobarbital)
zu Suizidzwecken gestattet werden soll,
sofern ein freier, vor dem Hintergrund
einer unertriglichen Leidenssituation
getroffener Entschluss zur Lebensbeen-
digung vorliegt und zumutbare Alter-
nativen fehlen, 16ste eine das gesamte
Jahr 2018 wahrende 6ffentliche Debatte
iber Sterbehilfe aus. Insbesondere nach-

dem im Juli bekannt geworden war, dass
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Bundesgesundheitsminister Jens Spahn
das Bundesinstitut fiir Arzneimittel und
Medizinprodukte angewiesen hatte,
entgegen dem Gerichtsentscheid keine
Genehmigungen fiir den Erwerb von
Natrium-Pentobarbital auszusprechen,
und eingehende Antrige auf das Betdu-
bungsmittel seither negativ beschieden
werden, flammte die Debatte erneut auf.
Das Institut beruft sich dabei auch auf ein
selbst in Auftrag gegebenes Gutachten des
fritheren Bundesverfassungsrichters Udo
Di Fabio, der das Urteil als ,,verfassungs-
rechtlich nicht haltbar® bezeichnet. Die

Richter hitten, so Di Fabio, in ,,unzulds-
siger Weise in den Kompetenzbereich des
Gesetzgebers“ eingegriffen.

Der Deutsche Ethikrat hatte bereits
im Juni 2017 eine Ad-hoc-Empfehlung
veroffentlicht, in der er dem Urteil des
Bundesverwaltungsgerichts widersprach.
Wihrend sich die Mehrheit der Ratsmit-
glieder dafiir aussprach, der gebotenen
Achtung individueller Entscheidungen
tiber das eigene Lebensende keine staatli-
che Unterstiitzungsverpflichtung zur Seite
zu stellen, begriifite eine Minderheit hin-
gegen das Urteil.



Ausblick

Im Frithjahr 2019 wird der Deutsche
Ethikrat die Beratungen zu Keimbahnein-
griffen am Menschen abschlieflen und im
Mai eine umfangreiche Stellungnahmen
veroffentlichen, die er im selben Monat
den Mitgliedern des Deutschen Bundes-
tages im Rahmen eines Parlamentarischen
Abends im Detail vorstellen wird.

Eine weitere Stellungnahme - zum
Thema ,,Impfen als Pflicht?“ wird im Lau-
fe des Jahres veroffentlicht werden. Bereits
im Februar ist hierzu eine 6ffentliche An-
horung geplant, in deren Fokus nationale
und internationale Impfstrategien stehen.

Dariiber hinaus plant der Ethikrat zwei
ganztiagige oOffentliche Veranstaltungen:
seine Jahrestagung im Juni in Berlin zum
Thema Robotik in der Pflege sowie eine
Herbsttagung im Oktober in Gottingen

Jahrestagung zum Thema
,Pflege — Roboter - Ethik.
Ethische Herausforderungen der
Technisierung der Pflege* am
26. Juni 2019 im KOSMOS Berlin
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zum Thema Vertrauen in die Wissen-
schaft am Beispiel des Klimawandels.

Auflerdem wird der Ethikrat am Tref-
fen der Ethikrite Deutschlands, Oster-
reichs und der Schweiz im September
in Wien teilnehmen und im November
Gastgeber des trilateralen Treffens mit
den Ethikriten Frankreichs und Grof3-
britanniens sein.
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Mitglieder des Deutschen Ethikrates

d:

Prof. Dr. theol. Peter Prof. Dr. med. Prof. Dr.iur. Dr. h. c. Prof. Dr. med.

Dabrock (Vorsitzender) Katrin Amunts Volker Lipp Claudia Wiesemann
(stellvertretende (stellvertretender (stellvertretende
Vorsitzende) Vorsitzender) Vorsitzende)

Constanze Angerer, Prof. Dr. iur. Steffen Prof. Dr. theol. Franz- Prof. Dr. med. Alena

Préasidentin a. D. Augsberg Josef Bormann M. Buyx
des Landgerichts
Miinchen |

Prof. em. Dr. iur. Dr. Dr. med. Christiane Prof. em. Dr. phil. Prof. Dr. theol.

h. c. Dagmar Coester- Fischer habil. Dr. phil. h. c. Elisabeth Grab-Schmidt

Waltjen lic. phil. Carl Friedrich (seit 1311.2018)
Gethmann

.

Prof. Dr. rer. nat. Dr. Prof. Dr. med. Wolfram Prof. Dr. iur. Wolfram Prof. Dr. (TR) Dr. phil.
phil. Sigrid Graumann Henn Hofling et med. habil. Ilhan
Ikilic

i
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Prof. Dr. rer. nat. Ursula Stephan Kruip
Klingmiller

1

Prof. Dr. med. Leo Prof. Dr. theol. Andreas
Latasch Lob-Hudepohl

Prof. Dr. med. Elisabeth Dr. phil. Petra Thorn
Steinhagen-Thiessen

Prof. Dr. phil. Dr. h. c. Prof. Dr. phil. Adelheid
Dipl.-Psych. Andreas Kuhlmey
Kruse

Prof. em. Dr. iur. Prof. Dr. phil. Judith
Reinhard Merkel Simon (seit 01.07.2018)

Ausgeschieden:

Bischof Prof. Dr. theol.
Martin Hein (bis
12.11.2018)

Prof. Dr. phil. Gabriele
Meyer (bis 30.06.2018)
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Arbeitsgruppen 2018

Die Arbeitsgruppen des Deutschen
Ethikrates werden aus der Mitte des Ra-
tes heraus konstituiert und erstellen und
bearbeiten Textentwiirfe fiir die Plenar-
debatten. Die im Folgenden genannten
Gruppen sind im Laufe des Jahres 2018
zu mehr als 50 Sitzungen zusammenge-
kommen.

Wohltdtiger Zwang

Sprecherin: Graumann

Mitglieder: Bormann, Coester-Waltjen,
Fischer, Hein, Hofling, Ilkilic, Kruip, Kru-
se, Kuhlmey, Latasch, Lipp, Lob-Hiide-
pohl, Merkel, Meyer, Thorn, Wiesemann

Seltene Erkrankungen

Sprecher: Kruip

Mitglieder: Buyx, Dabrock, Gethmann,
Henn, Kruse, Steinhagen-Thiessen,
Thorn, Wiesemann

Keimbahneingriffe beim Menschen
Sprecherin: Buyx

Mitglieder: Amunts, Augsberg, Bormann,
Coester-Waltjen, Dabrock, Gethmann,
Graumann, Henn, Hofling, Klingmiiller,
Kruip, Lob-Hiidepohl, Merkel, Thorn,
Wiesemann

Impfen als Pflicht?

Sprecher: Henn

Mitglieder: Augsberg, Bormann, Buyx,
Coester-Waltjen, Dabrock, Fischer, Geth-
mann, Grib-Schmidt, Hofling, Ilkilic,
Klingmdtiller, Latasch, Lob-Hiidepohl,
Simon, Wiesemann

Jahrestagung 2018

Sprecher: Gethmann

Mitglieder: Amunts, Augsberg, Bormann,
Buyx, Dabrock, Graumann, Henn, Hof-
ling, Kruse, Wiesemann

Jahrestagung 2019

Sprecherin: Wiesemann

Mitglieder: Augsberg, Merkel, Simon,
Steinhagen-Thiessen

Herbsttagung 2019

Sprecher: Lipp

Mitglieder: Amunts, Buyx, Dabrock,
Gethmann, Grab-Schmidt, Kruip, Lob-
Hiidepohl, Simon, Wiesemann

Forum Bioethik (April 2018)

Sprecher: Kruip

Mitglieder: Buyx, Fischer, Hein, Henn,
Latasch, Steinhagen-Thiessen, Thorn

Arbeitsweise

Der Deutsche Ethikrat ist in seiner Tétig-
keit unabhédngig und nur an den durch das
Ethikratgesetz (EthRG) begriindeten Auf-
trag gebunden. Gemif3 § 6 Abs. 2 EthRG
hat sich der Ethikrat eine Geschiftsord-
nung gegeben, die seine Arbeitsweise
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 seine



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 federfiithrend sind und auf8erhalb
der reguldren Plenardebatten nach Bedarf
zu ihren Sitzungen zusammentreffen. Da-
riiber hinaus kann der Ethikrat Untersu-
chungen durchfithren 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 gemaf § 8
EthRG vom Présidenten des Deutschen
Bundestages 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 Dokumen-
ten zu den Arbeitsthemen des Rates, fiir
die Erstellung von Publikationsbeitragen,
die Planung und Durchfithrung der Sit-
zungen und der offentlichen Veranstal-
tungen sowie fiir die Veroffentlichung
der Stellungnahmen und anderer Doku-
mente. Die Pflege der Medienkontakte,
die Beantwortung von Anfragen aus der
Offentlichkeit, die Betreuung der Web-
prasenz des Ethikrates sowie die Pflege
internationaler Kontakte gehoren ebenso
zu den zentralen Aufgaben der Geschifts-
stelle. Der Geschiftsstelle gehorten im
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Jahr 2018 die folgenden Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter an:

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

o Dr. Katrin Bentele (Wissenschaftliche
Referentin , bis 31.07.2018),

o Dr. Thorsten Galert (Wissenschaftli-
cher Referent),

o Dr. Nora Schultz (Wissenschaftliche
Referentin),

« Dr. Stephanie Siewert (Wissenschaft-
liche Referentin, seit 01.11.2018),

o Ulrike Florian (Referentin fiir Presse-
und Offentlichkeitsarbeit),

o Torsten Kulick (Wissenschaftlicher
Dokumentar),

o Carola Bohm (Nationale Angelegen-
heiten und Sitzungsvorbereitung),

o Christian Hinke (Internationale An-
gelegenheiten),

o Petra Hohmann (Sekretariat),

o Malica Christ (Studentische Hilfskraft,
bis 30.04.2018),

o Steffen Hering (Studentische Hilfs-
kraft).

Finanzierung

Die Kosten des Deutschen Ethikrates und
seiner Geschiftsstelle triagt der Bund. Fiir
seine Arbeit waren im Jahr 2018 im Haus-
halt des Deutschen Bundestages (Einzel-
plan 02, Titel 52603-011) 1,895 Millionen
Euro eingestellt.
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Ausgefertigt am

16. Juli 2007

(BGBI. 1 5.1385);

in Kraft getreten am
1. August 2007

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“ tragt.

§ 2 Aufgaben

(1) Der Deutsche Ethikrat verfolgt die

ethischen, gesellschaftlichen, naturwis-

senschaftlichen, medizinischen und recht-
lichen Fragen sowie die voraussichtlichen

Folgen fiir Individuum und Gesellschatft,

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 Grup-
pen;

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

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

(2) Der Deutsche Ethikrat fithrt 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

seine Stellungnahmen auf Grund eige-

nen Entschlusses, im Auftrag des Deut-
schen Bundestags oder im Auftrag der

Bundesregierung. Er leitet seine Stellung-
nahmen dem Deutschen Bundestag und
der Bundesregierung vor der Veroffent-
lichung zur Kenntnis zu.

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

§ 3 Stellung

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

unabhingig aus.

§ 4 Mitglieder

(1) Der Deutsche Ethikrat besteht aus 26
Mitgliedern, die naturwissenschatftliche,
medizinische, theologische, philosophi-
sche, ethische, soziale, 6konomische und
rechtliche Belange in besonderer Weise
repréasentieren. 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 Ansétze 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 Prasidenten
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 wahlt 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 6ffentlich; 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 einer
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Geschiftsstelle unterstiitzt. Die Geschifts-
stelle wird vom Prisidenten des Deut-
schen Bundestags eingerichtet. Sie unter-
steht fachlich der oder dem Vorsitzenden
des Deutschen Ethikrats.

§ 9 Pflicht zur Verschwiegenheit

Die Mitglieder des Deutschen Ethikrats
und die Angehorigen der Geschiftsstel-
le sind zur Verschwiegenheit tiber die
nicht offentlichen 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 Aufwandsentschiddigung wird vom
Prasidenten des Deutschen Bundestags
festgesetzt.

(2) Die Kosten des Deutschen Ethikrats
und seiner Geschiftsstelle tragt 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 tiber 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 langeren 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 nachtrag-
lich ein Bediirfnis auftritt. Sie sollen das
tun, wenn drei Mitglieder dies verlangen.
Endgiiltig wird iiber 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
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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 Erérterung 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 Angehérigen der Geschiftsstelle
nehmen nach nidherer Bestimmung des

Rates an den Sitzungen teil.

§ 13 Anderungen der
Geschéftsordnung

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