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Einleitung

2017 hat der Deutsche Ethikrat mit zwei
Ad-hoc-Empfehlungen sowie einer Stel-
lungnahme die ersten Publikationen seit
der Neuberufung der Ratsmitglieder im
April 2016 vorgelegt.

Am 1. Juni vero6ffentliche der Deut-
sche Ethikrat die Ad-hoc-Empfehlung
»Suizidpravention statt Suizidunterstiit-
zung. Erinnerung an eine Forderung des
Deutschen Ethikrates anldsslich einer
Entscheidung des Bundesverwaltungs-
gerichts®. In einem vielbeachteten Ur-
teil hatte das Bundesverwaltungsgericht
Anfang Mirz 2017 entschieden, im Fall
einer ,extremen Notlage bestiinde ein
Anspruch, eine Erlaubnis zum Erwerb
von Natrium-Pentobarbital zum Zweck
der Selbsttotung zu erhalten. Dass diese
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Entscheidung nach Auffassung der Mehr-
heit der Ratsmitglieder im Widerspruch
zu basalen, unter anderem auch der Neu-
regelung des § 217 StGB zugrunde lie-
genden Werten unserer Rechtsordnung
steht, hat der Deutsche Ethikrat in einer
Ad-hoc-Empfehlung herausgearbeitet
und zugleich seine Forderung nach einer
Stiarkung der Suizidprivention bekriftigt.

Nachdem eine internationale For-
schergruppe unter Federfithrung der
Oregon Health & Science University in
Portland (USA) Forschungsergebnisse
zur Keimbahntherapieeiner dominan-
ten Erbkrankheit im frithesten Stadium
menschlichen Lebens publiziert hatte,
sah sich der Deutsche Ethikrat veranlasst,
kurzfristig eine Ad-hoc-Empfehlung zu

Prof. Dr. Peter Dabrock (1.), Vorsitzender des Deutschen Ethikrates, und Ratsmitglied Prof. Dr. Steffen Augsberg (r.) bei der Ubergabe
der Stellungnahme ,Big Data und Gesundheit - Datensouverdnitdt als informationelle Freiheitsgestaltung” an die Bundesministerin ftr
Bildung und Forschung, Prof. Dr. Johanna Wanka, und den Bundesminister fiir Gesundheit, Hermann Gréhe
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erstellen. Am 29. September veroffent-
lichte er daher die Ad-hoc-Empfehlung
»Keimbahneingriffe am menschlichen
Embryo: Deutscher Ethikrat fordert glo-
balen politischen Diskurs und interna-
tionale Regulierung®. Darin fordert er
Bundestag und Bundesregierung auf,
sich auf internationaler Ebene fiir einen
Austausch tiber den Umgang und die Re-
gelungen der Keimbahnintervention zu
engagieren.

Am 30. November hat der Deutsche
Ethikrat seine Stellungnahme ,,Big Data
und Gesundheit - Datensouverinitit als
informationelle Freiheitsgestaltung an
die Bundesministerin fiir Bildung und
Forschung, Prof. Dr. Johanna Wanka, und
den Bundesminister fiir Gesundheit, Her-
mann Grohe, tibergeben und im Rahmen
einer Pressekonferenz der Offentlichkeit
vorgestellt.

Seinem gesetzlichen Auftrag folgend,
den gesellschaftlichen Diskurs zu bio-
ethischen Fragestellungen anzuregen, hat
der Deutsche Ethikrat im Jahr 2017 drei
offentliche Veranstaltungen ausgerichtet:
eine Abendveranstaltung der Reihe Fo-
rum Bioethik im Mdrz zum Thema Emb-
ryospende, seine ganztigige Jahrestagung
im Juni zu autonomen Systemen sowie
eine weitere ganztigige Veranstaltung im
Oktober in der jiidischen Gemeinde in
Frankfurt zum Thema Gene-Drives.

Im Rahmen der Erarbeitung seiner
Stellungnahme zum Thema ,,Hilfe durch
Zwang?“ hat der Ethikrat dariiber hinaus
drei zum Teil ebenfalls 6ffentliche Anho-
rungen durchgefiihrt.

Aufgrund der Bundestagswahl im Sep-
tember gab es bis zu diesem Zeitpunkt
keine Treffen mit Vertretern der Bun-
desregierung oder des Bundestages, und
es wurde auch kein parlamentarischer
Abend veranstaltet. Am 24. November

fand jedoch ein Treffen zwischen dem

neuen Bundestagsprisidenten, Dr. Wolf-
gang Schéuble, und dem Vorsitzenden des
Ethikrates, Prof. Dr. Peter Dabrock, im
Deutschen Bundestag statt. Hierbei infor-
mierte Peter Dabrock den Bundestagspra-
sidenten tiber die aktuellen und geplanten
Aktivititen des Deutschen Ethikrates und
lud ihn dazu ein, anldsslich des zehnjéhri-
gen Bestehens des Ethikrates im Jahr 2018
die im Juni stattfindende Jahrestagung zu
eroffnen.

Der Austausch mit den Ethikréiten
Frankreichs und Grof3britanniens sowie
Osterreichs und der Schweiz hat sich zu
einer festen Grofle seiner internationa-
len Kontakte entwickelt. Im Juni traf der
Deutsche Ethikrat seine Kollegen aus
Frankreich und Groflbritannien zu Be-
ratungen in Paris und im Dezember die
Vertreter der Ethikrite Osterreichs und
der Schweiz in Berlin.

Auch am 22. Treffen der Ethikrite der
europdischen Mitgliedstaaten Anfang No-
vember in Tallinn (Estland) hat sich der
Deutsche Ethikrat durch Vortrige von
Prof. Dr. Peter Dabrock sowie des Leiters
der Geschiftsstelle, Dr. Joachim Vetter,
aktiv beteiligt.

Der vorliegende Bericht umfasst gemaf3
§ 2 Abs. 4 des Ethikratsgesetzes die Akti-
vitdten des Deutschen Ethikrates und den
Stand der gesellschaftlichen Debatte im
Zeitraum von Januar bis Dezember 2017.



Themen

Im Jahr 2017 hat sich der Deutsche Ethik-
rat mit dem Ziel, Stellungnahmen und
Empfehlungen fiir politisches und gesetz-
geberisches Handeln zu erarbeiten, mit
folgenden Themen beschiftigt:

« Big Data und Gesundheit

o Suizidprdvention statt Suizidunter-
stiitzung

o Keimbahneingriffe am menschlichen
Embryo

« Wohltdtiger Zwang

Diese Themen hat der Ethikrat wihrend
seiner monatlichen Plenarsitzungen und
im Rahmen von ratsinternen Arbeits-
gruppen diskutiert.

Big Data und Gesundheit

Am 30. November 2017 hat der Deutsche
Ethikrat seine Stellungnahme ,,Big Data
und Gesundheit — Datensouverdnitit als
informationelle Freiheitsgestaltung® im
Rahmen einer Pressekonferenz der Of-
fentlichkeit vorgestellt. Zuvor hatte Prof.
Dr. Peter Dabrock die Stellungnahme an
die Bundesministerin fiir Bildung und
Forschung, Prof. Dr. Johanna Wanka,
sowie den Bundesminister fiir Gesund-
heit, Hermann Grohe, tibergeben. Diese
dullerten sich iiberaus positiv zur Arbeit
des Ethikrates und seinen Empfehlun-
gen zur Gestaltung von Datensouveri-
nitit im Zeitalter von Big Data. Die in
der Stellungnahme formulierten Emp-
fehlungen sind darauf gerichtet, eine
den Chancen und Risiken von Big Data
angemessene verantwortliche informa-
tionelle Freiheitsgestaltung im Umgang
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mit gesundheitsrelevanten Daten zu er-
moglichen.

Big Data beschreibt als ein Schliisselbe-
griff der gegenwirtigen Debatte iiber die
technologisch induzierte gesellschaftliche
Verinderung einen Umgang mit grofSen
Datenmengen, der darauf zielt, Muster zu
erkennen und daraus neue Einsichten zu
gewinnen. Im Gesundheitsbereich nut-
zen immer mehr Forscher, Firmen und
Arzte aus Big Data gewonnene Informa-
tionen. Zudem nimmt die individuelle
Erfassung gesundheitsrelevanter Daten
zu, zum Beispiel iiber die Apps von Mo-
biltelefonen und am Korper getragene
Sensoren. Mit diesen Entwicklungen hat
sich der Deutsche Ethikrat in einem zwei-
einhalbjdhrigen Prozess befasst und sich
dabei intensiv mit Sachverstindigen und
interessierten Biirgern ausgetauscht.

Die fiir Big Data charakteristische
umfassende Dekontextualisierung und
Rekontextualisierung von Daten, die zu
unterschiedlichen Zwecken erfasst, analy-
siert und neu verkniipft werden, fithrt zu
einer Entgrenzung des gesundheitsrele-
vanten Bereichs. Wenn solche vielfiltigen
Daten verwertet werden, ermdglicht dies
tiefe Einblicke in den aktuellen Gesund-
heitszustand, die Personlichkeit sowie den
Lebenswandel und erlaubt teilweise sogar
Vorhersagen, etwa zur Krankheitsent-
wicklung.

Die rapide wachsende Datenbasis, die
damit verbundene Entwicklung innova-
tiver digitaler Instrumente und die Ver-
netzung der beteiligten Akteure er6ffnen
damit einerseits Chancen fiir deutlich
verbesserte Diagnostik, Therapie und
Priavention, Effizienz- und Effektivitits-

steigerungen sowie die Unterstiitzung
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gesundheitsforderlichen Verhaltens.

Andererseits bringen schwankende Da-
tenqualitit, Intransparenz von Daten-
fliisssen, Kontrollverluste sowie unsiche-
re Koordinations-, Regulierungs- und
Qualifikationsanforderungen aber auch
Risiken mit sich. Diese reichen von Ent-
solidarisierung und Verantwortungsdiffu-
sion tiber Monopolisierung und Verluste
informationeller Selbstbestimmung bis
hin zu Datenmissbrauch und Manipula-
tionshandlungen.

In seiner Stellungnahme untersucht
der Deutsche Ethikrat solche Chancen
und Risiken fiir fiinf gesundheitsrelevante
Anwendungsbereiche von Big Data und
analysiert die relevanten rechtlichen Vor-
gaben und ethischen Aspekte. Er kommt
zu dem Ergebnis, dass den Herausforde-
rungen mit den Handlungsformen und
Schutzmechanismen des traditionellen
Datenschutzrechts nur unzureichend be-
gegnet werden kann.

Um auch unter Big-Data-Bedingungen
den Schutz und die Achtung von Wer-
ten wie Freiheit, Privatheit, Souveranitit,
Wohltitigkeit, Gerechtigkeit, Solidaritit
und Verantwortung zu gewdhrleisten,
empfiehlt der Deutsche Ethikrat ein an
Datensouverénitdt orientiertes Gestal-
tungs- und Regulierungskonzept. Die
mit dem Begriff der Datensouverinitit

Peter Dabrock (m.) bei
der Vorstellung der
Stellungnahme ,Big

¢ Data und Gesundheit
- Datensouverdnitdt
~ als informationelle
Freiheitsgestaltung”

umschriebene verantwortliche informa-
tionelle Freiheitsgestaltung versteht er in
Weiterentwicklung der informationellen
Selbstbestimmung als interaktive Person-
lichkeitsentfaltung unter Wahrung von
Privatheit in einer vernetzten Welt.

Ein solches Gestaltungs- und Regulie-
rungsmodell hat stirker als bislang die
kontextabhingig wandelbare Sensibili-
tat von Daten zu beriicksichtigen. Dabei
nimmt der Deutsche Ethikrat den indivi-
duellen Datengeber als den entscheidend
zu schiitzenden und zu achtenden Zweck
in den Blick. Er sieht eine Vielfalt institu-
tioneller und staatlicher Akteure in der
Pflicht, mit einer umfassenden gesamt-
gesellschaftlichen Anstrengung recht-
liche, auflerrechtliche und technische
Rahmenbedingungen dafiir zu schaffen,
dass Menschen ihre Datensouverinitit
wahrnehmen und entfalten konnen.

Das vorgeschlagene Konzept enthalt
konkrete Handlungsempfehlungen zu vier
Themenbereichen. Diese zielen darauf,
erstens die Potenziale von Big Data zu
erschliefSen, zweitens individuelle Freiheit
und Privatheit zu wahren, drittens Ge-
rechtigkeit und Solidaritét zu sichern und
viertens Verantwortung und Vertrauen zu
fordern. Die empfohlenen Mafinahmen
sollten zeitnah verwirklicht und finanziert
werden.



EMPFEHLUNGEN

A. Potenziale erschlieRen

Um die Potenziale von Big Data im Gesundheitsbereich
zu realisieren, ist eine moglichst reibungsfreie Koopera-
tion zwischen zahlreichen Akteuren aus der klinischen
Praxis, medizinbezogenen Grundlagenforschung, in ge-
sundheitsrelevanten Feldern tatigen Unternehmen und
individuellen Datengebern notig. Sie sollte nicht nur auf
die prospektive Sammlung und nachhaltige Bereitstellung
von Datensitzen zielen, sondern es auch ermoéglichen,
bereits vorhandene Datensitze aus Klinik und Forschung
mit jeweils neu gewonnenen Daten in ethisch verantwort-

barer Weise zu verkniipfen.

Al. Infrastrukturelle Grundvoraussetzungen schaffen

Die Nutzung der Chancen von Big Data im Gesundheits-
bereich hangt entscheidend von der Verfiigbarkeit einer
leistungsfahigen Infrastruktur zur Erfassung, Speiche-
rung, Analyse und Ubertragung grofler Datenmengen
ab. Um problematische Abhingigkeiten von kommerzi-
ellen Anbietern infrastruktureller Dienstleistungen, die
zudem hdufig nicht den deutschen bzw. européischen
Schutzstandards unterliegen, zu vermeiden, sollte die
offentliche Hand gewihrleisten, dass eine derartige In-
frastruktur — insbesondere fiir die klinische Praxis und
medizinbezogene Grundlagenforschung - zeitnah und
mit angemessenen Zugangsmoglichkeiten und offent-

licher Kontrolle geschaffen bzw. weiterentwickelt wird.

A2. Datenaustausch und -integration erleichtern

Ebenso sind der verantwortungsvolle Austausch und die
Integration von gesundheitsrelevanten Daten zwischen
vielfaltigen institutionellen Akteuren durch eine Reihe
von Mafinahmen und deren ausreichende 6ffentliche

Finanzierung zu gewahrleisten:

A2.1. Standardisierte Verfahren der Interoperabilitit
von Daten entwickeln und bereitstellen

Um eine addquate Zusammenfithrung von Daten aus
unterschiedlichen Quellen unter Beriicksichtigung der
Privatheitsanspriiche der Datengeber zu ermdglichen,
miissen Daten miteinander vergleichbar sein, das heif3t
einheitlich benannt und angemessen annotiert sein.
Eine wesentliche Voraussetzung hierfiir ist die Stan-
dardisierung von Datenformaten und die Schaffung
von Moglichkeiten zur Qualititskontrolle einschlieflich
einer transparenten Dokumentation der durchlaufenen
Schritte.
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A2.2. Kooperatives Forschungsdatenmanagement
weiterentwickeln

Die bestehenden Initiativen zur Etablierung effizienter
Kommunikations-, Kollaborations- und Koordinations-
strukturen zwischen beteiligten Einrichtungen sollten ge-
biindelt, intensiviert und auf Dauer gestellt werden. Dabei
ist auch auf geeignete Schnittstellen zur Telematikinfra-
struktur sowie auf eine angemessene Verzahnung mit der
im E-Health-Gesetz vorgesehenen Weiterentwicklung der

Vernetzung im Gesundheitswesen zu achten.

A3. Daten- und Forschungsqualitit fordern und
schiitzen

Eine zentrale Zukunftsaufgabe ist es, die Qualitdt der Da-
ten zu kontrollieren, um auf diese Weise zu hinreichend
verlésslichen Aussagen zu gelangen. Dafiir sind folgende

Maf3nahmen geboten:

A3.1. Epistemische Standards einhalten, insbesondere
die der evidenzbasierten Medizin

Bei der Weiterentwicklung von Kontrollmechanismen
fiir die Sicherheit und Wirksamkeit medizinischer Maf3-
nahmen, die bisher nicht auf Big-Data-Anwendungen
zugeschnitten waren, diirfen die etablierten Maf3stabe der
evidenzbasierten Medizin nicht unterschritten werden.
Auch Big-Data-basierte Verfahren miissen sich fiir medi-
zinische Verwendungszwecke den etablierten klinischen

Priifungen zur Wirksamkeit und Sicherheit unterziehen.

A3.2. Einheitliche Daten- und
Dokumentationsstandards einfiihren

Nicht nur im Sinne der Interoperabilitit und Kooperation,
sondern auch zur Sicherstellung einer effektiven Qualitits-
kontrolle ist es sinnvoll, einheitliche Standards einzufiih-
ren. Diese umfassen beispielsweise Fragen der Formate
der Daten selbst, der sie beschreibenden Metadaten, der
Rekonstruktion der Verarbeitungsschritte und Versions-
kontrolle sowie die mdglichst einheitliche Abbildung von
semantischen Verkniipfungen und Hierarchien von Daten.
Zu den die Datenqualitit sichernden Standards zahlen
namentlich Dokumentationspflichten, mit deren Hilfe die
Herkunft von Daten nachvollzogen werden kann und ihre

weitere Nachverfolgbarkeit zumindest erleichtert wird.

A3.3. Datengiitesiegel etablieren
Um die genannten Qualitdtsstandards und die damit ver-

bundenen Anforderungen transparent zu machen, sollten
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entsprechende Konformitatsbescheinigungen (,,Gtite-
siegel“) vergeben werden, die die Herkunft und Qualitat
der Originaldaten und ihrer Verarbeitungsschritte nach-
weisbar darstellen (zum Beispiel durch Verwendung der
Blockchain-Technologie). Weil die Qualitétssicherung
auch im Eigeninteresse der jeweiligen Akteure liegt, ist
primar auf wissenschafts- und wirtschaftsinterne Kont-
rollmechanismen zu setzen. Soweit diese sich indes als
defizitir erweisen, sind auch tbergreifende rechtliche

Vorgaben einzufiihren.

A4. Rechtliche Rahmenbedingung fiir die

Datennutzung zu Forschungszwecken anpassen

A4.1. Sekundirnutzung von Forschungsdaten
weiterentwickeln

Wo es nach geltendem Datenschutzrecht zuldssig ist, per-
sonenbezogene Daten auf der Grundlage einer sorgfiltigen
Interessenabwigung auch ohne Einwilligung zu verar-
beiten, wenn dies wissenschaftlichen, historischen oder
statistischen Zwecken dient und fiir diese erforderlich ist
(§ 27 BDSG n. E.), sollten im Interesse der Datensouveri-
nitdt grundsitzlich entsprechende zusitzliche, prozedurale
Schutz- und Gestaltungsmafinahmen wie das Kaskaden-

modell (sieche Empfehlung B2) zum Einsatz kommen.

A4.2. Rechtliche Méglichkeit fiir Individuen schaffen,
die umfassende Nutzung ihrer Daten fiir die
medizinische Forschung zu erlauben (,,Datenspende®)
Das traditionelle Einwilligungsmodell setzt fiir die Er-
hebung personenbezogener Daten prinzipiell eine enge
Zweckbindung voraus. Gerade weil am Einwilligungs-
modell grundsitzlich festzuhalten ist, sind hier nicht nur
prozedurale Erweiterungen, sondern auch bereichsbezo-
gene Offnungen sinnvoll. Namentlich sollte es ermdg-
licht werden, im Sinne einer umfassenden Zustimmung
Datennutzung ohne enge Zweckbindung zugunsten der
Kklinischen und medizinbezogenen Grundlagenforschung
zu erlauben (,Datenspende®). Voraussetzung ist eine um-
fassende Aufklarung iiber mogliche Konsequenzen, insbe-
sondere mit Blick auf die Rechte anderer Personen, etwa
mit betroffener Familienmitglieder. Notwendig ist ferner
die wissenschaftlich begleitete Entwicklung einer entspre-
chenden Infrastruktur fiir die Erfassung, Speicherung, Pfle-

ge, Verarbeitung und Weitergabe von gespendeten Daten.

A5. Digitale Entscheidungshilfesysteme in der
klinischen Praxis fordern
Der wechselseitige Wissenstransfer zwischen Forschung

und klinischer Praxis und die Zulassung digitaler

Angebote zur Unterstiitzung von Entscheidungen fiir eine
verbesserte Versorgung von Patienten sollten beschleu-
nigt werden. Zu diesem Zweck ist fiir dazu legitimierte
Akteure ein — unter Wahrung der Datensouveranitat
- moglichst umfassender Zugang zu Forschungs- bzw.
Versorgungsdaten und geeigneten gesundheitsrelevanten

Big-Data-Anwendungen notwendig.

A6. Internationale Anschlussfihigkeit fordern

Mit Blick auf den internationalen Austausch von Daten
sollten Standardisierungsbemiihungen nicht auf das na-
tionale Territorium beschrénkt bleiben. Vielmehr bedarf
es weitreichender Anstrengungen auf allen Ebenen (der
Politik, der Wissenschaft und Technologieentwicklung)
zur Angleichung von Standards.

Um die internationale Wettbewerbsfahigkeit deutscher
bzw. europiischer Digitalanwendungen im Gesundheits-
bereich einschliefllich der damit verbundenen hohen
Qualitdts- und Datenschutzstandards zu férdern und
um diesbeziiglich problematischen Abhédngigkeiten ent-
gegenzuwirken, sollten zudem Investitionen im Bereich
Medizininformatik deutlich héher ausfallen und schneller
umgesetzt werden, als bislang geplant. Sinnvoll erscheint
insbesondere eine zielgerichtete Forderung des Datenma-

nagements in 6ffentlichen Krankenhéusern.

B. Individuelle Freiheit und Privatheit
sichern

Die Bereitschaft, personenbezogene Daten zur Verfiigung
zu stellen, ist als Teil der informationellen Freiheitsge-
staltung der Datengeber zu verstehen. Deshalb miissen
sie dazu befahigt werden, souverdn mit diesen Daten
umzugehen und ihre Privatsphdre zu gestalten. Zudem
missen die Rahmenbedingungen geschaffen werden,
um entsprechend angemessene Handlungsspielriume

zu garantieren.

B1. Datenhoheit bewahren

Die Bestimmungsmacht des Datengebers tiber die eigenen
personenbezogenen Daten ist angesichts der Zweckof-
fenheit und Verkniipfungsméglichkeiten von Big Data

so umfassend wie moglich zu wahren.

B1.1. Programmatische Schnittstellen fiir Datengeber
offnen (,,Datenagenten®)

Insbesondere dort, wo die Datennutzung nicht vorab
prazise eingegrenzt werden kann oder wenn eine Da-
tensammlung und -verarbeitung kontinuierlich erfolgt,

sollten in Ergénzung zu gangigen Zustimmungsmodellen



geeignete Software-Werkzeuge (,Datenagenten®) zur
Verfligung gestellt werden, die die eingespeisten Daten
fortdauernd nach den Vorstellungen der Datengeber
verwalten und damit gréflere Kontrolle, Transparenz und
Nachvollziehbarkeit ermdoglichen. Es sollte eine Standar-
disierung entsprechender programmatischer Schnittstel-
len durch Selbstregulation oder gesetzgeberische Mafinah-
men erfolgen, die die Entwicklung solcher Datenagenten
erleichtert. Die korrekte Funktionsweise der Schnittstellen
und Datenagenten sollte durch Auditierungs- bzw. Zerti-

fizierungsmafSnahmen unterstiitzt werden.

B1.2. Mitbestimmung bei der Datenweitergabe
erleichtern

Bei der Weitergabe von Daten sollte grundsitzlich die
Reversibilitit der Datenerhebung sichergestellt werden:
Jedes System, das personenbezogene Daten sammelt und
als Input akzeptiert, muss — von wohlbegriindeten Aus-
nahmen abgesehen - in der Lage sein, diese Daten ganz
oder teilweise auch wieder zu 16schen. Auch hier sollte
daher ein Modell von Datenagenten, die als Kontrollin-
stanz in Datenpipelines integriert werden, zum Einsatz
kommen. Durch geeignete Kommunikationskanile (etwa
eine entsprechende App) sollte der Datengeber nachtrag-
lich um Zustimmung zur Weitergabe ersucht werden und
diese je nach Fall auch relativ einfach einschridnken oder

widerrufen kénnen.

B1.3. Rechtsprobleme eines vermeintlichen Eigentums
an Daten kliren

Datensouverdnitit ist nicht mit einem ,,Eigentum® an
Daten zu verwechseln. Soweit der Eigentumsbegriff seine
wesentlichen rechtlichen Elemente impliziert — dauerhaft
feste Beziechung und absolute Ausschlussmacht gegeniiber
Dritten -, ist er fiir die Zwecke der Gewiéhrleistung von
Datensouveranitit wenig geeignet. Weil andererseits aber
eine gewisse (allerdings flexible) Datenhoheit des Einzel-
nen anzuerkennen ist, ist es sinnvoll, sich stattdessen in-
tensiver auf die rechtlichen Rahmenbedingungen der Nut-
zung von Daten zu konzentrieren. Der Deutsche Ethikrat
empfiehlt, zu diesem Themenkomplex eine umfassende,
nicht nur mit juristischem Sachverstand, sondern inter-

disziplinar besetzte Expertenkommission einzurichten.

B2. Kaskadisch strukturierte Einwilligungsmodelle
etablieren

Grundsitzlich sollte in der klinischen Praxis und medi-
zinbezogenen Forschung weiterhin ein einwilligungsba-
siertes Regelungskonzept Verwendung finden (Opt-in-

Modell). Wann immer maéglich, sollten Kaskadenmodelle
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der personlichen Einwilligung eingesetzt werden, die
verschiedene, dynamisierte Moglichkeiten bieten, Ein-
willigungsentscheidungen einmalig, regelméfiig oder fiir
jeden Entscheidungsfall neu zu treffen oder zu delegieren
(etwa an unabhingige Einrichtungen/Treuhdnder oder
Ahnliches). Unter der Voraussetzung, dass die in der
Stellungnahme entwickelten Sicherungs- und Qualitéts-
standards und privatsphirenfreundliche Grundeinstel-
lungen gewihrleistet sind, sollten bereits praxiserprobte,
erfolgreiche Vorbilder, insbesondere aus dem Bereich der
Biobanken, auch auf andere Sektoren tibertragen bzw.

angepasst werden.

B3. Privatsphirenfreundliche Grundeinstellungen
gewihrleisten

Weil Datengeber aus Zeitmangel, fehlendem Verstand-
nis, subjektiv empfundener Alternativlosigkeit oder aus
gutem Glauben héufig die vorgegebenen Einstellungen
von Daten sammelnden und Daten verarbeitenden An-
wendungen iibernehmen, sollten Grundeinstellungen
technisch entwickelt und weiter rechtlich abgesichert wer-
den, die von vornherein einen angemessenen Schutz der
Privatsphire bieten (privacy by design/privacy by default).
Dies gilt insbesondere fiir den bislang vergleichsweise
unregulierten Bereich privater Angebote, zum Beispiel
gesundheitsrelevante Apps fiir Mobilgerite und entspre-
chende Messgerite. Uber die Vorgaben der Datenschutz-
Grundverordnung zu nutzerfreundlichen Einstellungen
hinaus ist durch zusitzliche Aufklarung darauf hinzuwir-
ken, dass Nutzer die Konsequenzen einer Anderung der

Grundeinstellungen tatséchlich verstehen.

B4. Einsatz von Algorithmen transparent machen und

erliutern

Uber die rechtlich ohnehin vorgesehenen Auskunfts-

pflichten hinaus sollten die Zielvorgaben, Funktions- und

Wirkweisen der Datenakkumulation und der verwende-

ten Algorithmen so erldutert werden, dass sie auch fiir

Nichtspezialisten nachvollziehbar sind. Insbesondere

sollte dies — unter Beriicksichtigung der jeweiligen Er-

fordernisse des Schutzes von geistigem Eigentum - die
folgenden Aspekte umfassen:

o welche Nutzerdaten als Eingabe in welche Analysen,
Vorhersagemodelle und Entscheidungs- oder Aus-
wahlprozesse einflieflen bzw. welche Attribute, etwa
zur Vermeidung von Diskriminierung, ausdriicklich
nicht erhoben und einbezogen werden,

o welche Ableitungen, Schliisse, Vorhersagen, Selektio-
nen oder Entscheidungen auf der Basis dieser Daten

mittels Algorithmen getroffen werden,
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o ob und inwiefern Profile des Datengebers erstellt
werden und welche erwartete Aussagekraft solche
abgeleiteten Grofien haben,

o in welcher Form personenbezogene Daten in anony-
misierter Form in (statistische) Modelle einflieflen

und wer iiber deren Nutzungsrechte verfiigt.

B5. Tduschung und Manipulation entgegenwirken

Es ist zu unterscheiden zwischen offenen, transparenten
Methoden der Einflussnahme auf andere Personen ei-
nerseits und problematischeren verdeckten Eingriffen,
die sich daher der kognitiven Kontrolle der Adressaten
entziehen, andererseits. Eine manipulative Datengewin-
nung und -nutzung, die die Datengeber etwa iiber Art und
Zweck der Erhebung tduscht und/oder ihre mangelnde
Einsichtsfahigkeit ausnutzt, ist rechtlich wie moralisch
unzuldssig. Insbesondere in sozialen Netzwerken, bei
Apps und Online-Spielen sollten nicht nur staatliche Ins-
tanzen, sondern auch die Betreiber selbst entsprechenden

Tendenzen strikter entgegenwirken.

B6. Digitale Bildung férdern

Datensouveranitit setzt Grundkenntnisse tiber die Be-
deutung und den Wert von Big Data und die damit
verbundenen Risiken voraus. Da bereits Kinder digitale
Anwendungen nutzen und dabei Daten generieren, soll-
te eine entsprechende Nutzerkompetenz schon in der
Schule vermittelt werden. Uber die rein technischen As-
pekte der gingigen Digitalisierungsstrategien schulischen
Unterrichts hinaus sollte dies als Querschnittsaufgabe
fiir alle Facher des schulischen Curriculums ausgestal-
tet sein, um der gerade bei Kindern und Jugendlichen
virulenten informationellen Selbstgefihrdung entge-
genzuwirken und schon frith ein Bewusstsein fir die
rechtlichen, sozialen und ethischen Implikationen zu
schaffen. Die Vermittlung solcher Nutzerkompetenz soll-
te daher zukiinftig Teil der Lehreraus- und -fortbildung
werden. Einrichtungen der Erwachsenenbildung sollten
zudem kontinuierlich niedrigschwellige Angebote fiir
alle Altersgruppen vorhalten. Auch Unternehmen und
Institutionen sollten regelmiflig entsprechende interne

Schulungen durchfiihren.

B7. Diskurs und Teilhabe stirken

Die kontinuierliche 6ffentliche Debatte tiber Big Data soll-
te starker gefordert werden. Dafiir sollten staatlicherseits
verlissliche Informationen zur Verfiigung gestellt und
partizipative Verfahren etabliert werden. Diese sollten
eine breite Beteiligung der Offentlichkeit und einen Aus-

tausch mit der Fachwelt gewahrleisten.

C. Gerechtigkeit und Solidaritat sichern

C1. Fairen Zugang zu digitalen Angeboten schaffen

Von den Vorteilen der Digitalisierung sind manche Nut-
zergruppen regelmafig ausgeschlossen, etwa aufgrund
von Bildungshemmnissen. Um dem entgegenzuwirken,
bedarf es nicht nur spezieller Informations- und Bildungs-
angebote, sondern es ist auch Sorge dafiir zu tragen, dass
digitale Angebote nicht von vornherein so konzipiert wer-
den - zum Beispiel durch unverstindliche, unnéotig kom-
plizierte Handhabung oder unnétig technische Sprache -,
dass sie exklusiv wirken. Software und Nutzeroberflichen

sollten maoglichst barrierefrei gestaltet werden.

C2. Diskriminierung und Stigmatisierung aufdecken
bzw. verhindern

Es ist sicherzustellen, dass eine tiber Big Data erweiterte
Entscheidungsbasis fiir gesundheitsrelevante Allokations-
entscheidungen nicht dazu missbraucht wird, Personen
oder Personengruppen zu diskriminieren oder zu stigma-
tisieren. Bei der Verwendung von Erkenntnissen aus Big-
Data-Analysen besteht eine Gefahr darin, dass die zugrun-
de liegenden Daten, die gewéhlten Randbedingungen der
Analyse und angewandten Algorithmen zu Ergebnissen
fithren konnen, die eine systematische und nur schwer
erkennbare Diskriminierung von Personen oder Grup-
pen nach sich ziehen. Deshalb ist nicht nur vorab auf die
Unzuldssigkeit entsprechender Selektionskriterien ohne
klare und angemessene Zweckbestimmung hinzuweisen,
sondern es sind auch Verfahren zu entwickeln, mit denen
eventuelle Verstofle aufgezeigt und sanktioniert werden
konnen. Auch wenn hierfiir sektor- bzw. institutionenin-
terne, subsididre Regelwerke durchaus sinnvoll sind, muss
es dartiber hinaus aber auch justiziable, sanktionsbewehrte

hoheitliche Sicherungsmechanismen geben.

C3. Widerspruch bei automatisierten Entscheidungen
ermoglichen

Bei algorithmenbasierten Entscheidungen bedarf es struk-
turierter Widerspruchsmaoglichkeiten. Speziell im Bereich
privater Versicherungen muss fiir abgelehnte Antragstel-
ler der Anspruch auf eine fiir sie verstdndliche, indivi-
duelle Begriindung der Ablehnung garantiert sowie ein
kostenfreier und niederschwelliger Zugang zu internen
und externen Beschwerde- und Schlichtungsinstanzen

sichergestellt werden.

C4. Vulnerable Gruppen und Individuen schiitzen
Besondere Aufmerksamkeit erfordern Personen und

Gruppen, die aufgrund individueller oder sozialer



Umstidnde (gegebenenfalls voriibergehend) besonders
anfallig dafiir sind, dass ihnen mittelbar oder unmittelbar,
strukturell oder intentional die Vorteile einer Digitali-
sierung des Gesundheitssektors vorenthalten oder die
Nachteile im Ubermaf3 aufgebiirdet werden. Dies gilt in
besonderem Maf3e fiir Kinder und Jugendliche sowie fiir
Menschen mit Behinderung und &ltere Menschen. Sie
sind nicht nur mit Blick auf den Erwerb der Fahigkeit zur
verantwortungsvollen Inanspruchnahme digitaler Dienste
zu unterstiitzen, sondern miissen in ihrer spezifischen
Vulnerabilitdt auch im Prozess der Datensammlung und
-verwendung besonders geschiitzt werden. Datensouve-
rinitat berticksichtigt insoweit auch die keineswegs fixe,
sondern individuell und situationsbedingt variierende

Verantwortungsfihigkeit der Betroffenen.

C4.1. Einwilligungserfordernisse bei Kindern und
Jugendlichen streng beachten

Die Vorgaben der Datenschutz-Grundverordnung zu
Einwilligungen von Minderjéhrigen in Bezug auf Diens-
te der Informationsgesellschaft sollten strikt und ziigig
umgesetzt werden. Uber die von der Datenschutz-Grund-
verordnung zugelassene Moglichkeit, das Mindestalter
abzusenken, sollte nicht entschieden werden, ohne die

Betroffenen (Kinder und Jugendliche) zu beteiligen.

C4.2. Schutzmechanismen fiir die Datenerhebung

an sonstigen Personen mit eingeschrankter
Einwilligungsfahigkeit entwickeln

Fir die Datenerhebung an sonstigen Personen mit ein-
geschrinkter Einwilligungsfahigkeit sollten besondere
Schutzmechanismen entwickelt werden, ohne damit die
Chancen einer Big-Data-basierten Forschung mit diesen
Personen und zu deren Gunsten zu unterbinden. Die
beteiligten Forschungsinstitutionen sollten sicherstellen,
dass entsprechend dem Konzept der Entscheidungs-
assistenz den betroffenen Menschen selbst, ihrer Ein-
sichtsfahigkeit gemaf3, und ihren Betreuungspersonen
hinreichende Informationen zur Entscheidungsfindung

an die Hand gegeben werden.

C4.3. Einsatz von Chatbots restriktiv regeln

Der Einsatz von Chatbots zur Datenerhebung an Per-
sonen mit eingeschrankter Einsichtsfahigkeit bietet ein
besonders hohes Manipulationspotenzial und sollte daher

besonders restriktiv geregelt werden.

C5. Zuwendungsorientierte Medizin gewéhrleisten
Die personliche Zuwendung zum Patienten in der

medizinischen Praxis sollte durch den Einsatz von

Jahresbericht 2017

Big-Data-Anwendungen nicht geschwicht, sondern ge-
starkt werden. Zeitliche und finanzielle Kapazititen, die
etwa durch die Entlastung des versorgenden Personals
von Routine-T4tigkeiten oder die schnellere und prézisere
Diagnostik durch digitale Algorithmen frei werden, soll-
ten in vermehrte personliche Zuwendung fiir Patienten

umgesetzt werden.

C6. Wirksame Haftung von Unternehmen, die im
Gesundheitsbereich mit Daten arbeiten, sicherstellen
Angesichts der mit Big Data verbundenen Risiken er-
scheint es angemessen, speziell hierauf zugeschnittene
Haftungsmodelle zu entwickeln. Hier ist zun4chst genau
zu beobachten, ob und inwieweit die neuen Regelungen
des deutschen Datenschutzrechts, die die Moglichkei-
ten der europidischen Datenschutz-Grundverordnung
(DSGVO) bislang nicht ausschopfen, ausreichen. Die
DSGVO eroffnet die Méglichkeit, fiir einen effektiven
Schutz von Personen vor Schadigung die Gefahrdungs-
haftung einzufithren. Angesichts der Unsicherheiten der
Haftung und der Beweisregelung ist eine derartige, auf
die spezifischen Risiken von Big Data zugeschnittene
Gefahrdungshaftung zu erwégen. Diese Haftung sollte
unabhiangig von der Befugnis der Verwendung nur dann
ausgeschlossen sein, wenn der Schaden unvermeidbar ist.
Eine eventuelle summenmaflige Begrenzung der Haftung
sollte so hoch sein, dass sie auch gegeniiber grofien Un-
ternehmen spiirbare Wirkung entfaltet.

D. Verantwortung und Vertrauen férdern
D1. Schutz- und Qualititsstandards garantieren

D.1.1. Bestmagliche Schutzstandards gegen unbefugte
Identifizierung von Individuen aus anonymisierten,
pseudonymisierten oder aggregierten Datensitzen
etablieren
Angesichts der unzureichenden Schutzeffekte der traditi-
onellen Anonymisierung und Pseudonymisierung sollten
angemessene erganzende Schutzstandards etabliert wer-
den, um die Hiirden fiir eine Reidentifizierung zu erhchen:
e Wo Identifikatoren einen relativ unmittelbaren
Riickschluss auf die jeweilige Person erlauben
(E-Malil, Login, Gerite-ID, Cookie-ID), sind diese
durch anonymisierte Schliissel zu ersetzen, deren
Lebensdauer moglichst kurz zu halten ist.
o Wenn immer ein anonymer Nutzer sich unerwartet
oder versehentlich direkt oder indirekt identifiziert,

hat der Datensammler Sorge zu tragen, dass die
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Identifizierung durch Datenléschung riickgingig
gemacht wird (versehentliche Preisgabe von Namen,
E-Mail, Telefonnummern, Kreditkartennummer,
Ausweisnummer usw.).

e Wo immer ein Datensatz durch die Kombination
von Attributen und Daten einen Nutzer mit hoher
Wahrscheinlichkeit identifizierbar macht, sind auf
jenen die gleichen datenschutzrechtlichen Mafinah-
men anzuwenden wie bei expliziten Identifikatoren.

o Datensitze, deren Verbindung eine entsprechende
Schutznivellierung mit sich bringt, miissen getrennt
gehalten werden oder diirfen nur ,fliichtig (das heif3t
ohne persistent in Datenbanken gespeichert zu wer-

den) fiir wohldefinierte Zwecke verkniipft werden.

D.1.2. Anonymisierungsdefizite durch kontrollierten
Zugang zu Daten kompensieren

Angesichts des verbleibenden Reidentifizierungsrisikos
kommt der Kontrolle des Datenzugriffs besondere Be-
deutung zu. Insbesondere in der klinischen Praxis und
der medizinbezogenen Grundlagenforschung ist daher
der Zugang zu Daten durch Aufbewahrung von gesund-
heitsrelevanten Daten in sicheren, technisch getrennten
und voneinander unabhingigen Repositorien und die
Etablierung kontrollierter Zugangswege, einschliefllich
robuster Verifikations- und Authentifizierungssysteme,

angemessen auf befugte Akteure zu beschranken.

D.1.3. Umsetzung von Schutzvorgaben gewihrleisten
und nachweisen

Datensouveranitit setzt ein Miteinander von technischen
und regulatorischen Standards voraus. In Ankniipfung an
existierende Vorgaben zu privacy by design sollten Daten-
verarbeiter und Datennutzer noch stirker darauf achten,
dass schon in der Planungs- und Entwicklungsphase
datenschutzbezogene Erwédgungen oberste Prioritit be-
sitzen. Es sollte zudem den betroffenen Einrichtungen (in
der Forschung, in der medizinischen Praxis, oder im kom-
merziellen Bereich) obliegen, fiir ihren Verantwortungs-
bereich die Ubereinstimmung mit den Datensouverénitit
sichernden Vorgaben nachzuweisen. In Ankniipfung an
die diesbeziiglich bestehenden Erfahrungen mit internen
Datenschutzbeauftragten lasst sich deren Aufgaben- und
Befugnisprofil sinnvoll in diese Richtung (corporate data

governance) weiterentwickeln.

D1.4. Informationspflicht bei Pannen und
Fehlverhalten etablieren
Es ist darauf zu achten, dass mogliche Pannen oder

Fehlverhalten nicht verborgen bleiben, sondern in ihrer

Relevanz fiir das Gesamtsystem verstanden und pro-
duktiv als Lerneffekt genutzt werden. Deshalb bedarf es
einer entsprechenden Informationspflicht gegeniiber den
potenziell geschiddigten Nutzern und - sofern diese nicht
zu ermitteln sind - der Offentlichkeit, sowie einer Mel-

depflicht gegeniiber den Aufsichtsbehorden/-gremien.
D2. Kontrollmechanismen verbessern

D2.1. Datenschutzbeauftragte stirken

Zur Sicherstellung von Datensouverénitit bedarf es einer
Vielzahl interner (privater) und externer (hoheitlicher)
Kontrollstellen. Deren Zustandigkeiten sollten genauer
abgegrenzt und gegebenenfalls ihre Kapazititen und
Kompetenzen erweitert werden. Insbesondere ist es sinn-
voll und geboten, die Tétigkeit der bestehenden Daten-
schutzbeauftragten — und zwar sowohl im 6ffentlichen
wie im privaten Bereich - in Richtung Datensouverédnitat
neu zu justieren und gegebenenfalls auszuweiten. Sie
sollten die Arbeit von lokalen Kontrollinstanzen, wie
etwa Forschungsethikkommissionen, erganzen und auf
der Grundlage transparenter Entscheidungskriterien
in Konfliktsituationen moderierend und schlichtend
wirken. Soweit sich die existierenden Kontrollstrukturen
gegeniiber den spezifischen Problemen von Big Data als
unzuldnglich erweisen, beispielsweise bei tiberregionalen
und internationalen Verbundprojekten, ist eine stirkere

Zentralisierung zu erwagen.

D2.2. Datenpriifer etablieren

Gerade mit Blick auf die als gesamtgesellschaftlich be-
deutsame Datenqualitit, insbesondere in der medizin-
bezogenen Forschung und klinischen Praxis, sollte eine
entsprechende Priifstruktur etabliert werden. Diese muss
nicht notwendig rein hoheitlicher Natur sein, sondern
liefSe sich - etwa analog zum Abschlusswesen und zur
Rechnungslegung im Gesellschaftsrecht - auch als private

Regulierung konzipieren.

D2.3. Datentreuhandmodelle einfiithren

Um Vertrauen zu fordern und Missbrauch zu verhin-
dern, sollten Datenverwender die technischen und or-
ganisatorischen Voraussetzungen dafiir schaffen, dass
Datenbestdnde nicht unmittelbar an sie selbst tibergeben
werden miissen, sondern Treuhandmodelle (zum Beispiel
gemeinniitzige Stiftungen) zwischengeschaltet werden
konnen. Das kann nicht nur Machtungleichgewichte
verringern, sondern auch Interessenkollisionen entge-
genwirken. Zumindest im Bereich der medizinbezogenen

Forschung und klinischen Praxis sollte politisch darauf



hingewirkt werden, dass solche Modelle insbesondere
auch in Bezug auf Datenverwender im internationalen
Kontext (zum Beispiel Google, Apple, Facebook, Amazon

und Microsoft) wirksam werden.

D3. Kodizes fiir Forschung, Klinik und Wirtschaft
erarbeiten

Nach dem Vorbild bereits existierender Selbstverpflich-
tungen sollte konsequent weiter darauf hingewirkt wer-
den, in allen datenschutzsensiblen Bereichen umfassende
interne Verhaltensstandards zu etablieren. Dabei gilt es
nicht nur die jeweiligen regulatorischen Vorgaben auf-
zunehmen und gegebenenfalls zu intensivieren, sondern
auch - zumindest branchenintern oder mit Blick auf
spezifische Anwendungsfelder — internationale Abstim-

mungen und Harmonisierungen anzustreben.

D4. Giitesiegel fiir Anbieter und Anwendungen
unterstiitzen und ausbauen

Da eine besondere Beriicksichtigung der Datensouvera-
nitdt auch und gerade im Interesse der Datenverwender
liegt, sollten entsprechende marktbasierte, teilweise be-
reits existierende Klassifizierungen (,,Giitesiegel) un-
terstiitzt und ausgebaut werden. Uber Mindeststandards
setzende, zwingende gesetzliche Vorgaben hinausgehende
Bemithungen konnen auf diese Weise zum profilbilden-
den Wettbewerbsfaktor avancieren. Soweit diese selbstre-
gulativen Mechanismen sich als unzureichend erweisen,
sind Koregulierungsmafinahmen - etwa in Form von
Zertifizierungen - einzubeziehen und die staatlichen
Kontrollstrukturen einschliefSlich Haftungsregelungen

zu verstarken.

D5. Kompetenz im verantwortungsvollen Umgang mit
Daten fiir alle, die professionell mit Big Data zu tun
haben, stirken

In Titigkeitsfeldern, in denen Big Data rapide zunimmt,
muss das Bewusstsein fiir die ethischen Herausforde-
rungen und fiir die neuen Verantwortlichkeiten, die sich
aus der Nutzung gesundheitsrelevanter Daten ergeben,
befordert werden. Fiir einen solchen Kulturwandel ist
bei allen Beteiligten ein besseres Verstandnis von For-
schungs- und Datenethik sowie wissenschaftstheoretische
Reflexionskompetenz erforderlich. Die Forderung solcher
Kompetenzen sollte daher verpflichtendes Element in
der Aus-, Fort- und Weiterbildung in allen relevanten
Féichern und Bereichen werden. Um der Komplexitit
und Bedeutung des Themas gerecht zu werden, konnten
beispielsweise verstirkt betriebs- und institutionenintern

Data-Science-Fachabteilungen eingerichtet werden.
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SONDERVOTUM

In einem Sondervotum fordert ein Mitglied des Deut-
schen Ethikrates den Verzicht auf die Nutzung von Big
Data zu Forschungszwecken oder anderen Anwendungen,
sofern ein umfassender Datenschutz, die Umsetzung ef-
fektiver Anonymisierungs- und Pseudoanonymisierungs-
standards und das Recht auf Vergessen nicht gewihrleistet

werden konnen.
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Suizidpravention statt
Suizidunterstiitzung

Am 1. Juni hat der Deutsche Ethikrat
eine Ad-hoc-Empfehlung mit dem Titel
»Suizidpriavention statt Suizidunterstiit-
zung — Erinnerung an eine Forderung
des Deutschen Ethikrates anlésslich einer
Entscheidung des Bundesverwaltungs-
gerichts“ veroffentlicht. Darin empfiehlt
der Ethikrat mehrheitlich, der gebotenen
Achtung individueller Entscheidungen
tiber das eigene Lebensende keine staatli-
che Unterstiitzungsverpflichtung zur Seite
zu stellen, und widerspricht damit dem
Urteil des Bundesverwaltungsgerichts
vom 2. Mirz 2017.

Der Umgang mit der Beihilfe zum
Suizid gehort zu den meistdiskutierten
ethischen Problemen der jiingsten Ver-
gangenheit und ist auch vom Deutschen
Ethikrat bereits thematisiert worden. In
seiner Ad-hoc-Empfehlung vom 18. De-
zember 2014 (,,Zur Regelung der Suizid-
beihilfe in einer offenen Gesellschaft®)
hat er sich fiir eine gesetzliche Stirkung
der Suizidpravention ausgesprochen und
gleichzeitig unterstrichen, dass im frei-
heitlichen Verfassungsstaat keine Rechts-
pflicht zum Leben besteht und deshalb
auch Suizid nicht abstrakt-generell als
Unrecht zu qualifizieren ist. Eine spezi-
elle, etwa professionsbezogene gesetzli-
che Regulierung der Suizidbeihilfe lehnte
die Mehrheit des Deutschen Ethikrates
mit der Begriindung ab, auf diese Weise
wiirden gleichsam ,erlaubte Normalfal-
le“ einer Suizidbeihilfe definiert. Betont
wurde dariiber hinaus, dass eine Suizid-
beihilfe, die nicht individuelle Hilfe in
tragischen Ausnahmesituationen, son-
dern withlbares Regelangebot von Arzten
oder speziellen Vereinen ist, Gefahr lduft,
den gesellschaftlichen Respekt vor dem
leben zu schwichen, fremdbestimmte

Einflussnahmen in Situationen prekarer
Selbstbestimmung zu begiinstigen sowie
Anstrengungen der Suizidprivention zu
konterkarieren. Der Deutsche Ethikrat
sprach sich dementsprechend mehrheit-
lich fiir ein ,,Verbot der Suizidbeihilfe so-
wie ausdriicklicher Angebote dafiir, wenn
sie auf Wiederholung angelegt sind und
offentlich erfolgen®, aus. unter anderem
mit Verweis auf diese Stellungnahme hat
der Deutsche Bundestag Ende 2015 das
Strafgesetzbuch um eine Regelung zur
Stratbarkeit der ,,geschiftsmafligen For-
derung der Selbsttotung® erginzt (§ 217
StGB n. F.).

In seinem Urteil vom 2. Mirz 2017
(Az.: BVerwG 3 ¢ 19.15) hat nun das Bun-
desverwaltungsgericht die Auffassung
vertreten, das allgemeine Personlichkeits-
recht aus Art. 2 Abs. 11.V.m. Art. 1 Abs. 1
GG umfasse ,,auch das Recht eines schwer
und unheilbar kranken Menschen, zu ent-
scheiden, wie und zu welchem Zeitpunkt
sein Leben enden soll, vorausgesetzt, er
kann seinen Willen frei bilden und ent-
sprechend handeln® (Rn. 24). Fiir den Fall
einer ,extremen Notlage“ folge hieraus
ein Anspruch auf Erteilung einer Erlaub-
nis zum Erwerb von Natrium-Pentobarbi-
tal zum Zweck der Selbsttotung (Rn. 32).

Diese Entscheidung ist nach Auf-
fassung der Mehrheit des Deutschen
Ethikrates nicht zu vereinbaren mit den
Grundwertungen des parlamentarischen
Gesetzgebers, auf denen die Neuregelung
des § 217 StGB beruht:

o In ethischer Hinsicht problematisch
ist zundchst, dass das Bundesverwal-
tungsgericht das einleuchtende Ge-
bot, die staatliche Gemeinschaft diirfe
»den hilflosen Menschen nicht einfach
sich selbst iiberlassen (Rn. 27) ver-
kntipft mit dem staatlich garantierten
Zugang zu Betaubungsmitteln. Indem



die Entscheidung das Bundesinstitut
fir Arzneimittel und Medizinproduk-
te zum Verpflichtungsadressaten der
Selbsttotungsassistenz macht, macht
sie diese von einer staatlichen ,,Er-
laubnis“ abhingig und erweckt so
den Anschein, Suizidwiinsche miiss-
ten staatlicherseits bewertet bzw.
konnten staatlicherseits legitimiert
werden. Das aber wiirde bedeuten,
die hochstpersonliche Natur solcher
Wiinsche infrage zu stellen. Ferner
konnte es diejenigen sozialen Normen
und Uberzeugungen schwiéchen, in
denen sich der besondere Respekt vor
jedem menschlichen Leben ausdriickt.
Zudem bestehen grundsitzliche Be-
denken dagegen, unter Berufung auf
besondere Ausnahmesituationen die
durch das hierfiir zustdndige und de-
mokratisch legitimierte Parlament
festgelegten allgemeinverbindlichen
Verhaltensregeln infrage zu stellen.
Der Gesetzgeber hat sich in Uber-
einstimmung mit der Mehrheit des
Deutschen Ethikrates bewusst dage-
gen entschieden, die Legitimitdt der
Suizidassistenz an die Erfiillung ma-
terieller Kriterien — wie schweres und
unertragliches Leiden - zurtickzubin-
den. Diese zentrale, ethisch fundierte
Grundentscheidung wird durch das
Urteil des Bundesverwaltungsgerichts
unterlaufen. Es zwingt eine staatli-
che Instanz, die § 217 StGB wie dem
gesamten System des (straf-)rechtli-
chen Lebensschutzes zugrunde lie-
gende ethische Leitidee der staatlichen
Neutralitdt gegeniiber Lebenswert-
vorstellungen aufzugeben. Zugleich
wird ihr zugemutet, ohne konkreti-
sierende Vorgaben - die das Bundes-
verwaltungsgericht fiir entbehrlich
hilt (Rn. 40) - eigene Erwagungen
anzustellen iiber das Kriterium eines
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»unertraglichen Leidensdruck[s]®
(Rn. 31) und die Frage einer anderen
zumutbaren Moglichkeit zur Verwirk-
lichung des Sterbewunschs.

» Die Entscheidung steht damit schlief3-
lich auch in einem Spannungsverhalt-
nis zu der Forderung einer Stirkung
suizidpraventiver Mafinahmen und
Strukturen. Die Entscheidung, das ei-
gene Leben beenden zu wollen, ver-
weist auf eine individuelle Ausnah-
mesituation, in der lebensorientierte
Antworten nicht (mehr) gesehen wer-
den. Auch im Kontext schwerster und
unheilbarer Erkrankung ist es dabei
durchaus moglich, dass sich Suizid-
gedanken aktuell aufdrangen und oft
nicht auf reflektierten oder bilanzie-
renden Erwagungen beruhen. Damit
soll nicht in Abrede gestellt werden,
dass manche Leidenszustinde auch
durch eine optimale palliativmedizi-
nische Versorgung und Unterstiitzung
nicht behoben werden und so Suizid-
wiinsche begriinden kénnen. Doch in
vielen Fillen steht der Wunsch, eine
subjektiv unertrigliche und durch an-
derweitige Mafinahmen nicht mehr
zu lindernde, irreversible Leidenssi-
tuation durch Suizid zu beenden, in
engem Zusammenhang mit der im
individuellen Fall verfiigbaren Versor-
gung und Unterstiitzung. Denn diese
ist in vielen Bereichen, besonders im
Hinblick auf Schmerztherapie, reha-
bilitative Pflege und Psychotherapie,

immer noch defizitir.

Eine Minderheit des Deutschen Ethik-
rates hilt das Urteil des Bundesverwal-
tungsgerichts dagegen fiir ethisch wohl
erwogen und begriilenswert. Thr zu-
folge steht es im Einklang mit der dem
Notstandsprinzip zugrunde liegenden
Moralpflicht, vor allem in existenziellen
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Grenzfillen ein generell begriindbares
Verbot nicht zum Gebot der Unmensch-
lichkeit werden zu lassen. In diesem
Sinne eroffnet die Entscheidung des
Bundesverwaltungsgerichts die Mog-
lichkeit, in ,extremen® Notsituationen
der zwangsrechtlichen Ausnahmslosig-
keit der Strafregelung des § 217 StGB
zu begegnen. Eine ,,staatliche Verpflich-
tung® zur Unterstiitzung von Suiziden
liegt darin nicht. Der Staat wird lediglich
verpflichtet, in Fillen extremer Not seine
grundsitzliche Blockade dieses Medika-
ments ausnahmsweise aufzuheben und
damit anderen eine Hilfe nicht (mehr)
zu verwehren, zu der sie sich nach den
Maximen ihres Gewissens aus verstind-
lichen Griinden verpflichtet fithlen. Auch
in Fillen, in denen nach der Entschei-
dung des Bundesverwaltungsgerichts das
Medikament gegebenenfalls direkt an
den Sterbewilligen herauszugeben wire,
wird der Staat nicht zum Gehilfen ei-
nes Suizids. Es wird ihm lediglich nicht
(mehr) gestattet, die Verfligbarkeit eines
Medikaments aktiv zu blockieren, das
schlief3lich nicht er bereitstellt, sondern
dem Zugriff Dritter lediglich entzieht.
In Notstandsfillen das Handeln eines
anderen nicht mehr aktiv verhindern zu
diirfen, heifdt aber keineswegs, nun als
dessen Unterstiitzer verpflichtet zu sein.
Die dem Urteil zugrunde liegende Not-
standserwagung, die auch einer morali-
schen Pflicht entspricht, sollte daher nach
Auffassung der Minderheit im Sinne ei-
ner klarstellenden und prézisierenden
Regelung in das Betaubungsmittelgesetz
aufgenommen werden.

Ungeachtet dieses Dissenses bekrif-
tigt der Deutsche Ethikrat in seiner
Gesamtheit die Forderung nach einer
Starkung suizidpriventiver Mafinahmen
sowie nach einem Ausbau nicht nur der

Hospiz- und Palliativversorgung im

ambulanten und stationiren Bereich,
sondern allgemein der Versorgung von
Menschen in der letzten Lebensphase.
Zugleich unterstreicht er seine Position,
dass eine freiheitliche Verfassungsord-
nung freiverantwortliche Suizidhandlun-
gen zu respektieren hat. Ein Anspruch
auf entsprechende staatliche Unterstiit-
zung besteht hingegen nicht. Der Deut-
sche Ethikrat hilt es deshalb fiir erfor-
derlich, die Spannung zwischen den in
§ 217 StGB zum Ausdruck gebrachten
Regelungsintentionen und der jetzt vom
Bundesverwaltungsgericht vorgenom-
menen Interpretation des Betdubungs-
mittelgesetzes durch eine klarstellende
Regelung abzubauen. Die Mehrheit des
Ethikrates empfiehlt, entgegen der vom
Bundesverwaltungsgericht vorgeschla-
genen problematischen Neuausrichtung
des normativen Ordnungsrahmens an
dem zuletzt noch einmal legislativ be-
kraftigten ethischen Grundgefiige festzu-
halten und nicht der gebotenen Achtung
individueller Entscheidungen tiber das
eigene Lebensende eine staatliche Un-
terstiitzungsverpflichtung zur Seite zu
stellen.

Der Mehrheitsposition haben sich die fol-
genden Ratsmitglieder zugeordnet: Steffen
Augsberg, Franz-Josef Bormann, Alena M.
Buyx, Peter Dabrock, Christiane Fischer,
Sigrid Graumann, Martin Hein, Wolfram
Henn, Wolfram Hofling, Ilhan Ilkilic, And-
reas Kruse, Adelheid Kuhlmey, Volker Lipp,
Andreas Lob-Hiidepohl, Elisabeth Steinha-
gen-Thiessen, Claudia Wiesemann

Der Minderheitsposition haben sich die
folgenden Ratsmitglieder zugeordnet: Con-
stanze Angerer, Dagmar Coester-Waltjen,
Carl Friedrich Gethmann, Ursula Kling-
miiller, Stephan Kruip, Leo Latasch, Rein-
hard Merkel, Gabriele Meyer, Petra Thorn



Keimbahneingriffe am
menschlichen Embryo

Am 29. September hat der Deutsche
Ethikrat die Ad-hoc-Empfehlung ,,Keim-
bahneingriffe am menschlichen Embryo:
Deutscher Ethikrat fordert globalen poli-
tischen Diskurs und internationale Regu-
lierung” veroffentlicht.

Das menschliche Erbgut gezielt zu
verdndern, ist dank neuer molekularbio-
logischer Verfahren, die eine besonders
leichte, schnelle und prézise genetische
Manipulation erlauben, in greifbare Nihe
geriickt. In jiingster Zeit ist die Forschung
auf diesem besonders sensiblen Gebiet in
manchen Staaten enorm schnell vorange-
trieben worden.

Das langfristige Ziel des Einsatzes von
Genome-Editierung in der menschlichen
Keimbahn besteht darin, Embryonen zu
therapeutischen Zwecken in einem frithen
Stadium genetisch zu verdndern und so-
mit bestimmte genetische Erkrankungs-
ursachen in allen Zellen des Korpers zu
beseitigen. Diese Veranderungen werden
daher auch an potenzielle Nachkommen
weitergegeben. Weil durch eine solche ge-
zielte Veranderung des ,,Genpools® Inte-
ressen der gesamten Menschheit beriihrt
werden, bedarf es nach Ansicht des Deut-
schen Ethikrates einer weitgespannten
Diskussion und einer internationalen Re-
gulierung. Wissenschaftliche Forschung,
deren Ergebnisse derart grundlegende
Auswirkungen unter anderem auf das
menschliche Selbstverstindnis haben
konnten, muss gesellschaftlich eingebettet
sein. Sie ist keine interne Angelegenheit
der wissenschaftlichen Gemeinschaft und
auch keine Frage der Regulierung in ein-
zelnen Lindern.

Der Deutsche Ethikrat nennt in seiner
Ad-hoc-Empfehlung einige der zahlrei-
chen noch offenen Fragen und moglichen
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Konsequenzen gezielter Genommani-
pulationen beim Menschen und fordert
politische Institutionen dazu auf, paral-
lel zu den Diskursbemiithungen seitens
der Wissenschaftsgemeinschaft Wege zu
finden und Verfahren einzuleiten, um
das Thema intensiv, differenziert und
vor allem weltweit unter Beteiligung al-
ler relevanten gesellschaftlichen Gruppen
zu erdrtern und gebotene regulatorische
Standards moglichst schnell und umfas-
send zu etablieren. Hierzu sollte auf der
Ebene der Vereinten Nationen beispiels-
weise eine vorbereitende internationa-
le Konferenz durchgefithrt werden, die
global verbindliche Regularien oder vol-
kerrechtliche Konventionen diskutieren
koénnte.

Bei den dringenden Fragen geht es
vor allem darum, ob und unter welchen
Umstanden Eingriffe in die menschli-
che Keimbahn verboten, erlaubt oder
gar geboten sein sollten. Dabei spielt es
nach Auffassung des Deutschen Ethikra-
tes nicht nur eine Rolle, welche Erkran-
kungen therapiert werden sollen und
wie die Chancen und Risiken der neuen
Techniken, hier auch im Vergleich zu
etablierten Methoden wie der Praim-
plantationsdiagnostik, einzuordnen sind.
Gefragt werden muss auch, was die Ver-
antwortung fiir zukiinftige Generationen
gebietet und welche gesellschaftlichen
und kulturellen Folgen solche Eingriffe
haben konnten. Weitere Fragen befas-
sen sich damit, ob die Bewahrung des
»Natiirlichen der Genom-Editierung
Grenzen setzt, inwieweit eine breitere
Anwendung der Technik auch fiir weit-
reichendere ,,Verbesserungen® des Men-
schen vertretbar sein konnte und wie eine
internationale Regulierung spezifische
nationale historische Erfahrungen oder
kulturelle Eigenheiten beriicksichtigen
konnte.

|
http://www.ethikrat.org/
publikationen/
ad-hoc-empfehlungen/
keimbahneingriffe-am-
menschlichen-embryo
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0
http://www.ethikrat.org/
arbeitsprogramm/
wohltaetiger-zwang

In seiner Ad-hoc-Empfehlung pladiert
der Deutsche Ethikrat dafiir, diese und
weitere Fragen auf der Ebene der Verein-
ten Nationen angemessen zu diskutieren
und um eine gemeinsame Regulierung
von Keimbahneingriffen am Menschen zu
ringen. Er fordert den Deutschen Bundes-
tag und die Bundesregierung eindringlich
dazu auf, sich fiir einen solchen Prozess
einzusetzen.

Zur Fortfithrung seiner eigenen Ak-
tivititen zum Thema hat der Deutsche
Ethikrat im Dezember 2017 eine neue
Arbeitsgruppe eingesetzt, um mogliche
Antworten auf die offenen Fragen zu
Keimbahneingriffen an menschlichen
Embryonen differenziert zu erértern. Der
Deutsche Ethikrat gestaltet den Diskurs
tiber Keimbahneingriffe am Menschen
bereits seit Langerem intensiv mit, bei-
spielsweise im Rahmen seiner Jahresta-
gung 2016 zum Thema ,,Zugriff auf das
menschliche Erbgut® und auf dem 7. trila-
teralen Treffen mit den Ethikréten Frank-
reichs und Groflbritanniens am 21. Ok-
tober 2016. Mitschnitte, Prasentationen
und weitere Dokumentationen zu diesen
und weiteren Diskussionsveranstaltungen
zum Thema sowie der vollstindige Text
der Ad-hoc-Empfehlung sind iiber die
Website des Deutschen Ethikrates ab-
rufbar.

Wohltatiger Zwang

Als ,wohltitig® kénnen Zwangsmaf3-
nahmen bezeichnet werden, die mit der
Begriindung des Selbstschutzes der Be-
troffenen (grundsatzlich aber auch des
Schutzes von Dritten) durchgefiihrt wer-
den. Solche Handlungen sind in Pflege-
heimen, Einrichtungen der Kinder- und
Jugendhilfe, aber auch der Behinderten-
hilfe und psychiatrischen Abteilungen von

Krankenhdusern zu beobachten. Dazu
gehoren unter anderem die freiheitsent-
ziehende Unterbringung von Personen
in Kliniken und anderen stationiren Ein-
richtungen, die unfreiwillige Behandlung
psychischer und somatischer Erkrankun-
gen, die medikamentdse Ruhigstellung
bei herausforderndem Verhalten sowie
freiheitsentziehende Mafinahmen wie
der Einsatz von Bettgittern oder Fixie-
rungsgurten und strukturelle Zwange vor
allem 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 Einwilligungsunfi-
higkeit, leichtfertig bejaht werden.

Der Deutsche Ethikrat erarbeitet der-
zeit eine Stellungnahme zu den Fragen,
welche Formen von Zwang identifizierbar
sind, welche Rolle Zwangsmafinahmen
in den genannten Praxisfeldern spielen,
inwiefern dies ethisch und rechtlich prob-
lematisch ist und welcher Veranderungs-
bedarf fiir die Praxis und deren gesetzliche
Regulierung besteht.

Vor diesem Hintergrund hat der
Ethikrat im Jahr 2017 drei Anh6run-
gen durchgefiihrt, die die Praxis von
Zwangsbehandlungen in der Psychiatrie
(23. Februar), der Kinder- und Jugendhil-
fe (18. Mai) sowie der in der Pflege und
Behindertenhilfe (19. Mai) zum Gegen-
stand hatten. Ausfiihrliche Informationen
hierzu finden sich unter dem Abschnitt

Veranstaltungen.
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Veranstaltungen und Férderung des
gesellschaftlichen Diskurses

Seinem gesetzlichen Auftrag folgend,
den gesellschaftlichen Diskurs zu bio-
ethischen Fragestellungen anzuregen, hat
der Deutsche Ethikrat im Jahr 2017 drei
offentliche Veranstaltungen ausgerichtet:
eine Abendveranstaltung der Reihe Fo-
rum Bioethik im Mirz, seine ganztigige
Jahrestagung im Juni sowie eine weitere
ganztagige Veranstaltung im Oktober.

Im Rahmen der Erarbeitung seiner
Stellungnahme zum Thema ,,wohltétiger
Zwang" hat der Ethikrat dariiber hinaus
drei zum Teil ebenfalls 6ffentliche Anho-
rungen durchgefiihrt.

Dem insbesondere unter Schiilern und
Studierenden anhaltend grof3en Interesse,
die Arbeit des Ethikrates kennenzulernen
und bioethische Themen zu diskutieren,
sind Ratsmitglieder und Mitarbeiter der
Geschiftsstelle auf Informations- und
Diskussionsveranstaltungen nachgekom-
men.

Horgeschidigte Menschen konnen die
offentlichen Sitzungen und Veranstaltun-
gen iiber Simultanmitschriften verfolgen,
die ebenso wie die Audiomitschnitte und
verfiigbaren Skripte von den Internetsei-
ten des Ethikrates abrufbar sind.

Jahrestagung: Autonome
Systeme. Wie intelligente
Maschinen uns verdandern

Rund 500 Teilnehmer waren am 21. Juni
der Einladung des Deutschen Ethikrates
zu seiner Jahrestagung zum Thema ,,Au-
tonome Systeme. Wie intelligente Maschi-
nen uns verdndern® gefolgt.

Wir sind es gewohnt, uns in immer
mehr Alltagssituationen von zunehmend

leistungsfihigeren technischen Systemen
unterstiitzen zu lassen. Bereits jetzt ist ab-
sehbar, dass die weitere Entwicklung ma-
schineller Assistenzsysteme, die scheinbar
immer selbststdndiger agieren, unsere Ge-
sellschaft und auch unser Selbstverstand-
nis tief greifend verandern wird. Welche
Auswirkungen sind zu erwarten und wie
koénnen und wollen wir sie gestalten? Dies
waren die Leitfragen der Jahrestagung
des Deutschen Ethikrates, die am 21. Juni
2017 in Berlin stattgefunden hat.

Der Vorsitzende des Ethikrates Peter
Dabrock erdffnete die Tagung mit einer
Reihe von Fragen an das Publikum, um
zum Nachdenken iiber maogliche techno-
logische Neuerungen anzuregen. Wiirden
sie sich in ein selbstfahrendes Auto set-
zen? Wiirden Sie sich von einem Pflegero-
boter pflegen lassen? Wiirden sie sich iiber
einen die Milch selbststindig nachbestel-
lenden Kithlschrank freuen? Den bei der
Luftwaffe arbeitenden Sohn lieber an ei-
ner Drohnen-Fernsteuerung als am Steuer
eines Kampfjets sehen? Mit diesen Fragen
waren zugleich die vier Anwendungsge-
biete autonomer Systeme - selbstfahrende
Autos, Medizinmaschinen und Pflegero-
boter, das vernetzte Heim sowie autono-
me Waffensysteme - angesprochen, die
am Nachmittag in parallelen Foren zur
Diskussion standen. Peter Dabrock lief3
keinen Zweifel daran, dass der Umgang
mit autonomen Systemen uns als Men-
schen verdndern wird. Entscheidend sei
es, mogliche Verdnderungen zu bewer-
ten und problematischen Entwicklungen
durch angemessene Regulierung neuer
Technologien entgegenzutreten. Die Ge-
sellschaft miisse sich der Aufgabe der Mit-
gestaltung der technischen Entwicklung
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stellen und Regeln zur Haftung fiir

von autonomen Systemen verursachte
Schidden und fiir den verantwortlichen
Umgang mit personenbezogenen Daten
etablieren. Anderenfalls drohten wir zu
Sklaven der Datennutzungsindustrie zu
werden oder gar in die Situation des von
Goethe beschriebenen Zauberlehrlings zu
geraten, der die Macht iiber die von ihm

beschworenen Krifte verlor.

Neue Technologien

Einen Uberblick iiber das Spektrum der
aktuellen technologischen Moglichkeiten
und ihre voraussichtlichen Entwicklungs-
perspektiven gab im ersten Vortrag des
Tages Henning Kagermann, der unter
anderem Prisident der Deutschen Aka-
demie der Technikwissenschaften acatech
ist. Er stellte klar, dass wir es derzeit nicht
so sehr mit génzlich neuen Technolo-
gien zu tun hitten; vielmehr gelangten
gerade seit Langem in Entwicklung be-
findliche Anwendungen zur Marktrei-
te. Dieser Prozess werde unter anderem
durch den Einsatz von verbesserten Ver-
fahren maschinellen Lernens vorange-
trieben. So tritt beim sogenannten Deep
Learning das aufgrund selbststindiger
Verarbeitung von Lerninhalten entste-
hende Verbindungsmuster innerhalb

Peter Dabrock (I.) und
Henning Kagermann (r.)

von und zwischen schichtartig organi-
sierten neuronalen Netzen an die Stelle
der von Programmierern generierten
Wissensbasis élterer Expertensysteme.
Die Entwicklung schreite somit voran
von automatisierten Systemen, die le-
diglich einen festgelegten Aktionsablauf
selbststindig ausfiihren, tiber lernende
und selbstlernende Systeme zu selbst-
steuernden bzw. selbstregulierenden Sys-
temen, die ein vorgegebenes Ziel selbst-
stindig und situationsadaptiv verfolgen.
Die Plastizitat selbstlernender Systeme
sei jedoch nicht in allen Kontexten von
Vorteil. So konne man beispielsweise
bei Anwendungen mit besonders hohen
Sicherheitsanforderungen, also beispiels-
weise bei selbstfahrenden Autos, gerade
wegen der immanenten Wandlungsfi-
higkeit selbstlernender Systeme kaum
ausschlieRen, dass diese sich in ethisch
fragwiirdiger Weise entwickelten. Beziig-
lich des Strafenverkehrs gelte im Ubri-
gen, dass die Phase des Mischverkehrs
von selbstfahrenden Autos einerseits und
von Menschen gesteuerten Autos ande-
rerseits schwieriger zu regulieren sei als
ein Zukunftsszenario, in dem sich auf den
Straflen nur noch autonome Fahrzeuge
bewegten. Im Bereich der Mobilitit gelte
ebenso wie fiir die Industrieproduktion,



Christoph M. Schmidt (I.)
und Katharina A.
Zweig (r.)

das Anwendungsfeld Smart Home oder
fir Mafinahmen in menschenfeindlicher
Umgebung, dass Maschinen Menschen
unterstiitzen und ihre Fihigkeiten ergin-
zen, sie aber nicht ersetzen sollten. Des-
halb sei ,ein frithzeitiger und langfristig
angelegter gesellschaftlicher Dialog nétig,
in dem Chancen und Risiken transparent
gemacht und gegeneinander abgewogen
werden®, so Kagermann.

Auf den Hauptvortrag folgten zwei
Kommentare aus 6konomischer und
aus technischer Perspektive. Im ersten
Kommentar prognostizierte Christoph
M. Schmidt, Vorsitzender des Sachver-
standigenrates zur Begutachtung der
gesamtwirtschaftlichen Entwicklung,
dass der Einsatz autonomer Systeme die
Mairkte im Sinne einer ,kreativen Zer-
storung“ ebenso rapide verdndern werde
wie ,,soziale und administrative Institu-
tionen®. Dieser radikale Wandel miisse
nicht unbedingt Grund zur Besorgnis
sein, schliefflich habe das Voranschreiten
der technologischen Entwicklung in den
letzten Jahrzehnten zum globalen Riick-
gang der Armut beigetragen. Die absehbar
groflere Schnelllebigkeit von Institutionen
und Strukturen werde jedoch einen ho-
hen Anderungsdruck auf der regulatori-
schen Ebene erzeugen. Folglich forderte
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Schmidt neue Regulierungsansitze, die

die Befidhigung zur individuellen Teilhabe
und Absicherung gegeniiber dem Schutz
durch den Staat in den Vordergrund stel-
len.

Katharina A. Zweig von der Techni-
schen Universitit Kaiserslautern erlduter-
te am Beispiel von Systemen, mit denen
in den USA Riickfilligkeitsprognosen fiir
Straftdter angefertigt werden, die Grenzen
in der Anwendung von algorithmusba-
sierten, entscheidungsunterstiitzenden
Systemen. Sie mahnte dringend ,,die Ent-
wicklung qualititssichernder Prozesse zu
ihrem Design, ihrer Implementierung,
Wartung und kontinuierlichen Verbes-
serung an. Dazu bedarf es einer gesamt-
gesellschaftlichen Diskussion dartiber,
welche gesellschaftlichen Prozesse sich
tiberhaupt fir algorithmische Entschei-
dungssysteme eignen und nach welchen
Kriterien sie optimiert werden sollen®, so
Zweig. In der Konsequenz miissten fiir
solche Systeme demokratisch legitimierte,
industrieunabhéngige Priifstellen etabliert

werden.

Regeln fiir Roboter

Im zweiten Hauptvortrag legte Julian
Nida-Riimelin von der Ludwig-Maximi-
lians-Universitit Miinchen dar, warum
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aus philosophischer Perspektive auto-

nomen Systemen keine Verantwortung
zugeschrieben werden sollte. Der Ver-
antwortungsbegriff sei an Intentionalitit
und Personalitit gekoppelt - Fahigkeiten,
die so alleine Menschen zukdmen. Die
Entwicklung und der zunehmende Ein-
satz autonomer Systeme seien zwar wiin-
schenswert, ,,aber ethisch nur unter der
Bedingung vertretbar, dass autonomen
Systemen keine mentalen und speziell
personalen Eigenschaften zugeschrieben®
wiirden. Nida-Riimelin riet daher auch
dazu, statt von autonomen Systemen
besser von Systemen unterschiedlichen
Automatisierungsgrads zu sprechen. Zu
wenig Beachtung finde auch, dass die An-
erkennung einer so genannten ,,starken®
kiinstlichen Intelligenz, die dem mensch-
lichen Denken mindestens gleichzusetzen
wire, technikfeindliche Konsequenzen
haben miisse, da man wirklich intelligen-
ten Maschinen auch bislang dem Men-
schen vorbehaltene Rechte und Wiirde
zuzugestehen habe. In der Folge wiren
ihrer Instrumentalisierung enge Grenzen
gesetzt und es miisste sogar moralisch
fragwiirdig erscheinen, solche Maschinen
auszuschalten.

In ihrem Kommentar nahm die Ju-
ristin Christiane Wendehorst von der

Julian Nida-Rtimelin (1.)
und Christiane
Wendehorst (r.)

Universitit Wien die jiingst von Bun-
desverkehrsminister Alexander Dobrindt
getroffene Aussage aufs Korn, wonach
Fahrer und Computer rechtlich gleich-
gestellt werden sollten. Diese Aussage sei
absurd, weil im derzeit geltenden Recht
Maschinen selbst dann keine Rechts-
personlichkeit zukdme, wenn sie mit
fortgeschrittener kiinstlicher Intelligenz
ausgestattet seien. ,,Sie sind daher auch
nicht Adressaten rechtlicher Regelungen
und konnen weder ,diirfen‘ noch ,nicht
diirfen, so Wendehorst. Regelungsad-
ressaten seien vielmehr die Menschen
oder juristischen Personen, die Maschi-
nen herstellen, verkaufen und nutzen.
Haftungsfragen sei in diesem Zusam-
menhang noch vergleichsweise leicht bei-
zukommen, etwa mit Instrumenten wie
Haftungsfonds. Phinomene wie Dezen-
tralisierung und Selbstorganisation, die
es schwer machten, den Hersteller und
Halter eines autonomen Systems zwei-
felsfrei zu bestimmen, konnten dennoch
zur Gefahr eines Verantwortungsvaku-
ums fithren. Ebenso wie Nida-Riimelin
hielt auch Wendehorst die Einfithrung
sogenannter E-Personen fiir nicht wiin-
schenswert - eine Einschitzung, der aus
dem Publikum teilweise widersprochen
wurde.



Parallele Foren

Am Nachmittag fanden parallel vier Foren
zu autonomen Systemen in verschiedenen
Anwendungsfeldern statt.

Im Forum A diskutierten Joachim Da-
masky vom Verband der Automobilindu-
strie und Ratsmitglied Reinhard Merkel
tiber selbstfahrende Autos. In 50 Jahren
werde kein Mensch mehr Autos kaufen,
sondern Mobilitit, so Damaskys Vision.
Wir seien vom voll autonomen Fahren
zwar noch weit entfernt, er sei aber froh,
dass die gesellschaftliche Diskussion da-
riiber bereits jetzt beginne. Die Leitli-
nien fiir automatisiertes und vernetztes
Fahren, die die von Minister Dobrindt
eingesetzte Ethik-Kommission tags zu-
vor vorgelegt hatte, verstand Damasky
als einen wichtigen Beitrag auf diesem
Weg. Angesichts der Tatsache, dass mehr
als 90 Prozent der Verkehrsunfille auf
menschliches Versagen zuriickgingen, sei
es das Ziel der deutschen Automobilindu-
strie, den Fahrer mithilfe automatisierter
und vernetzter Fahrzeuge zu entlasten,
Mobilitét bis ins Alter zu erhalten und
insgesamt die Verkehrssicherheit zu er-
hohen. Hinsichtlich der viel diskutierten
Dilemmata, die sich aus Fragen des Typs
ergeben, ob ein autonomes Fahrzeug in
unausweichlichen Schadenssituationen
eher einen alten Mann, eine Gruppe
Schulkinder oder aber den Fahrer selbst
opfern solle, plddierte Damasky fiir eine
unabhingige Stelle, die fiir Automobil-
bauer verbindliche Richtlinien fiir den
Umgang mit solchen Zweifelsféllen vor-
geben sollte.

Merkel wies beziiglich solcher Dilem-
mata darauf hin, dass es bei der Program-
mierung autonomer Fahrzeuge erlaubt sei,
dem System Entscheidungen vorzugeben,
die wir Menschen nicht gestatten wiir-
den und nicht gestatten diirften. Es gebe
néamlich einen substanziellen Unterschied
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zwischen der konkreten Situation, in der
ein Mensch entscheidet, ein Leben zu op-
fern, um viele andere zu retten, und der
abstrakten Situation, in der ein System so
programmiert ist, dass es den geringeren
Schaden anrichtet.

Im Forum B befassten sich die Teil-
nehmenden mit den Herausforderungen
durch Medizinmaschinen und Pflegero-
boter.

Birgit Graf vom Fraunhofer-Institut
fur Produktionstechnik und Automatisie-
rung stellte den Stand der Forschung zu
Pflegerobotern, wie dem Care-O-bot, und
zukiinftige Entwicklungsperspektiven fiir
solche Assistenzsysteme vor. Weil bisheri-
ge Studien gezeigt hitten, wie wichtig die
Frage der Akzeptanz von Pflegerobotern
aufseiten der Patienten sei, wiirden die-
se immer stirker an deren Entwicklung
beteiligt.

Steffen Leonhardt von der RWTH Aa-
chen prognostizierte, dass sich die zuneh-
mende Komplexitit von Behandlungssi-
tuationen in Krankenhdusern iiberhaupt
nur durch den Einsatz automatisierter
Systeme bewiltigen lassen werde. Der
»Robodoc“ bleibe jedoch bis auf Weite-
res eine Fiktion.

Arne Manzeschke von der Evangeli-
schen Hochschule Niirnberg wies — aus
ethischer Perspektive — darauf hin, dass
mit der zunehmenden Digitalisierung
im Gesundheitswesen zwangslaufig auch
automatisierte Prozesse und algorithmus-
basierte Entscheidungen verbunden seien.
Deren Uberpriifbarkeit durch den Einzel-
nen sei aber aufgrund der Komplexitit
praktisch unmoglich geworden. Zudem
bestiinde die Gefahr, dass durch die zu-
nehmende Vernetzung von automatisier-
ten Systemen Entscheidungen getroffen
wiirden, die nicht mehr nachvollziehbar
seien und auch keinem Verantwortlichen

mehr zugeordnet werden konnten.
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Im Forum C wurde diskutiert, wie
Smart-Home-Umgebungen das Wohn-
verhalten der Zukunft beeinflussen kon-
nen.

Die neue Technik verspreche eine
enorme Arbeitserleichterung und Unter-
stiitzung im Alltag, berichtete Wolfgang
Maaf8 vom Deutschen Forschungszent-
rum fiir Kiinstliche Intelligenz. Das Recht
auf informationelle Selbstbestimmung
konne dabei sehr wohl gewahrt bleiben,
wenn private Daten nicht in externen
Clouds, sondern nur lokal im Eigenheim
gespeichert wiirden, und zwar ohne dass
dadurch der Service stark eingeschrankt
werden miisse. Dass viele bisherige An-
wendungen dennoch massenhaft Rohda-
ten der Nutzer an die Anbieter iibermit-
teln, liege eher an deren geschiftlichen
Interessen als an einer wirklichen tech-
nischen Notwendigkeit.

Michael Decker vom Karlsruher Insti-
tut fiir Technologie beschrieb die Gefahr,
dass Menschen sich in ihrem Verhalten zu
stark durch ihre Heimtechnik beeinflus-
sen lassen. Eine enge emotionale Bindung
zu Assistenzrobotern oder auch Bequem-
lichkeit begiinstigten dies. Uber die letzte

Zwecksetzungskompetenz sollten aber,
so Decker, ausschliefllich die Bewohner
verfiigen. Anderenfalls bewohnte man
nicht mehr die Wohnung, sondern die
Wohnung bewohnte ihre Bewohner.

Dass einige Technologien kiinftig
gleichwohl unumginglich sein werden,
fithrte Johanna Kardel vom Verbraucher-
zentrale Bundesverband aus. So seien ,,in-
telligente Stromzéhler, sogenannte Smart
Meter, bereits seit 2017 fiir Haushalte mit
hohem Energieverbrauch gesetzlich ver-
pflichtend.

Im Forum D diskutierte Bernhard
Koch vom Hamburger Institut fiir Theo-
logie und Frieden mit dem Inspekteur der
Luftwaffe, Generalleutnant Karl Miillner,
tiber autonome Waffensysteme, die in
der internationalen Debatte oft als LAWSs
(lethal autonomous weapons) abgekiirzt
werden. Nach Ansicht von Koch tote-
ten solche Systeme nicht nur, sondern
raubten ihren Opfern dabei noch die
Menschenwiirde, weil sie diese nicht als
Menschen behandeln kénnen, da sie iber
keinen Begriff des Menschen verfiigen.

Auch Miillner sprach sich fiir die Ach-
tung von LAWs aus, die Einsdtze mit

Teilnehmer der Foren:
Joachim Damasky, Peter
Dabrock und Reinhard
Merkel (linkes oberes
Foto, v. 1.); Steffen
Leonhardt, Adelheid
Kuhlmey, Birgit Graf

und Arne Manzeschke
(rechtes oberes Foto,

v. |.); Wolfgang MaaR,
Johanna Kardel, Michael
Decker und Carl Friedrich
Gethmann (unteres linkes
Foto, v. I.); Bernhard Koch,
Steffen Augsberg und
Generalleutnant Karl
Mdliner (unteres rechtes

| Foto, v.1.)



Thea Dorn

menschlichen Opfern voll automatisch
planen und durchfithren kénnten. Er ver-
wies jedoch auf die ethische Relevanz des
Unterschieds zwischen offensiven und
defensiven Einsdtzen autonomer Waf-
fensysteme. So seien im Defensivbereich
auch bei der Bundeswehr schon seit Lan-
gerem automatisierte Waffensysteme wie
etwa das Patriot-System unumstritten im
Einsatz. Zudem sei es nicht nur legitim,
sondern sogar geboten, neben méglichen
Kollateralschdden durch automatisierte
Waffensysteme auch die Sicherheitsin-
teressen der Soldaten zu beachten, die
sich dank solcher Systeme nicht linger in
Gefahr begeben miissen.

In allen Foren wurde deutlich, dass ent-
gegen einer Tendenz, den Menschen zum
Objekt der autonomen Systeme zu ma-
chen, der Mensch und seine Autonomie
im Mittelpunkt bleiben miissen.

»Konigstugenden*

In ihrem Schlussbeitrag beurteilte die
Schriftstellerin Thea Dorn die Anwen-
dung von Begriffen wie Intelligenz, Au-
tonomie und Lernen auf Maschinen
als iiberaus problematisch, da diese zu
»den Konigstugenden des Menschen®
gehorten. So bestehe wahre Autonomie
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in der Kompetenz, selbststindig Zwecke

zu setzen, wihrend wir von technischen
Systemen allenfalls erwarten sollten, dass
sie vorgegebene Zwecke selbststindig ver-
folgen. Entsprechend habe ein Schiiler
nur dann etwas wirklich gelernt, wenn
er irgendwann dem Lehrer widerspre-
chen konne, wihrend es bei lernenden
Maschinen in erster Linie darum ginge,
diese zu gut funktionierenden Helfern
abzurichten. Nicht unterschitzt werden
sollte auch der Preis, den man fiir die Nut-
zung automatisierter Assistenzsysteme in
Gestalt des Verlusts an Selbststdndigkeit
zu entrichten habe. Im Kleinen zeige sich
die Autonomie untergrabende Wirkung
technischer Hilfsmittel schon heute am
verkiimmerten Orientierungsvermogen
vieler Menschen, die sich im Alltag nur
noch auf satellitengestiitzte Navigations-
systeme verlassen. Angesichts einer allge-
meinen Tendenz zur geistigen Trégheit,
wenn allzu viele Kompetenzen an Ma-
schinen abgetreten werden, forderte Dorn
»personlichkeitsbildende Fitnessbiander®,
um individuelle und gesellschaftliche Re-
silienzen zu bilden. Nur so konne man
einer maschinenzentrierten Weltsicht
vorbeugen, in der der Mensch irgend-
wann nur noch als Storfaktor erscheine.
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Herbsttagung: Gene-Drive -
Vererbungsturbo in Medizin
und Landwirtschaft

Die offentliche Herbsttagung des Deut-
schen Ethikrats fand in diesem Jahr am
26. Oktober im Festsaal der Jiidischen Ge-
meinde in Frankfurt am Main statt. Unter
dem Titel ,,Gene-Drive — Vererbungstur-
bo in Medizin und Landwirtschaft® ging
es um eine molekularbiologische Technik,
mit deren Hilfe genetische Merkmale in-
nerhalb weniger Generationen unter den
Individuen einer bestimmten Art verbrei-
tet werden konnen.

Um die Dimension der von Gene-
Drives ausgehenden normativen Her-
ausforderungen hervorzuheben, zitierte
der Vorsitzende des Deutschen Ethikrats,
Peter Dabrock, in seiner Einfithrung die
zivilgesellschaftliche Organisation Ac-
tion Group on Erosion, Technology and
Concentration (ETC). Diese hatte in ei-
ner Stellungnahme das Risikopotenzial
von Gene-Drives, die in Verbindung mit
Techniken der Genom-Editierung einge-
setzt werden, als ,,Gen-Bombe“ bezeich-
net. Gene-Drives eroffneten Eingriffs-
moglichkeiten, die das ,Ende der Natur®
einleiten konnten.

Auf der anderen Seite stiinden den Ri-
siken regelrechte ,technoreligiose Heils-
versprechen® gegentiber, denn die Befiir-
worter erhofften sich von Gene-Drives
neue und durchschlagende Strategien zur
Bekdampfung von Infektionskrankheiten
und Agrarschidlingen. Sowohl im medi-
zinischen als auch im landwirtschaftli-
chen Anwendungsbereich gehe es dabei
um gentechnische Eingriffe an Insekten,
die wegen ihrer raschen Generationenfol-
ge besonders geeignete Zielorganismen
fiir Gene-Drives seien. Eine besondere
ethische Herausforderung liege vor al-
lem in der Moglichkeit, mit ihrer Hilfe

ganze Populationen und eventuell sogar
ganze Arten von Schadinsekten gezielt
auszuldschen. Dabrock zufolge setzt
die angemessene Beurteilung moglicher
Anwendungen von Gene-Drives auch
diesseits der radikalen Handlungsoption
der gezielten Elimination ganzer Arten
neben der Beantwortung einer Vielzahl
offener Sachfragen auch die eines brei-
ten Spektrums an normativen Fragen
voraus, die aufler ethischen, rechtlichen
und anderen regulatorischen Themen
auch 6konomische, religiése und welt-
anschauliche Aspekte eines angemes-
senen Naturverhiltnisses beriithren. In
jedem Fall sehe der Deutsche Ethikrat
— wie schon in seiner Ende September
veroffentlichten Ad-hoc-Empfehlung
zu Keimbahneingriffen am menschli-
chen Embryo - guten Grund, davor zu
warnen, dass in einem internationalen
Wettbewerb um wissenschaftliche Aner-
kennung und wirtschaftliche Innovation
Fakten mit globaler Tragweite geschaffen
werden konnten, denen die Weltgesell-
schaft dann nur noch hinterherregulieren
konne.

Anwendungspotenziale

Den ersten Vortrag der Tagung hielt der
Genetiker Nikolai Windbichler, der in
der Arbeitsgruppe von Andrea Crisan-
ti am Imperial College London an der
Entwicklung eines ersten Gene-Drive-
Systems zur Unterdriickung von Popu-
lationen der Malaria tibertragenden Mos-
kitoart Anopheles gambiae mitgewirkt hat.
Windbichler verwies zunichst auf die
enorme medizinische Relevanz mogli-
cher Gene-Drive-Anwendungen: Eine
Milliarde Krankheitsfille gehen jéhrlich
allein auf durch Moskitos tibertragene
Infektionskrankheiten zuriick. Die in
den letzten Jahrzehnten durch die Ein-
fithrung von Moskitonetzen und neue



Kombinationstherapien erzielten Fort-
schritte in der Bekimpfung der Malaria
seien durch die Entwicklung von Insek-
tizidresistenzen bedroht. Windbichler
sieht daher dringenden Bedarf fiir neue
gentechnische Strategien der Kontrolle
von Moskitopopulationen. Solche Stra-
tegien miissen nicht unbedingt auf das
Dezimieren oder Ausloschen einer Popu-
lation zielen, wie es etwa geschieht, wenn
das Geschlechterverhiltnis innerhalb
einer Population so verschoben wird,
dass sich fast keine Moskitoweibchen
mehr entwickeln. Ein alternativer Ansatz
sieht vor, mit Techniken der Genom-
Editierung wie CRISPR-Cas9 eine Ver-
anderung in das Erbgut von Moskitos
einzufiihren, in deren Folge der Mala-
riaerreger sich nicht linger im Moskito
weiterentwickeln kann, wodurch letztlich
seine Ubertragung auf den Menschen
verhindert wird. Durch die Kopplung
mit einem Gene-Drive-Gen konnte das
neue Merkmal in der gesamten Moskito-
population durchgesetzt werden, wobei
deren biologische Fitness im Idealfall
unverindert bliebe.

Auf molekularbiologischer Ebe-
ne nutzen Gene-Drives, die in Ge-
stalt sogenannter egoistischer Gene
in der Natur vorkommen, zelleigene

Peter Dabrock (I.) und
Nikolai Windbichler (r.)
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Reparaturmechanismen, um im An-
schluss an einen Schnitt des DNS-Strangs
eine genetische Kopie ihrer selbst an
homologer Stelle auf das andere Chro-
mosom derselben Zelle zu tibertragen.
Geschieht dies in den Keimzellen, so gibt
das Individuum den Gene-Drive an alle
seine Nachkommen weiter, in denen er
sich gegebenenfalls wiederum kopiert.
Je nachdem, wie viele gentechnisch ver-
anderte Individuen freigesetzt werden,
breitet sich ein Gene-Drive bzw. die mit
ihm gekoppelte genetische Modifikation
unterschiedlich schnell innerhalb einer
Population aus. Konkrete Aussagen dazu,
tiber wie viele Generationen hinweg ein
Gene-Drive sich bis zu welchem Grad
in einer Wildpopulation durchzusetzen
vermag, basieren bislang auf Modellbe-
rechnungen, in die unter Laborbedingun-
gen gewonnene Erkenntnisse eingeflossen
sind. Entgegen manchen Befiirchtungen
betonte Windbichler, dass noch unklar
sei, ob die mit Gene-Drives erzielten Ef-
fekte im Genpool einer Spezies dauerhaft
erhalten bleiben, weil Lebewesen auch
gegen Gene-Drives Resistenzen ausbil-
den kénnen. Auch die Sorge, ganze Arten
konnten infolge eines Gene-Drive-Ein-
griffs aussterben, sei vermutlich unbe-

griindet, weil die hierfiir erforderliche

/
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globale Verbreitung genetisch verin-
derter Organismen nicht gewéhrleistet
werden konnte. Zusammenfassend stellte
Windbichler fest, dass Gene-Drive eine
speziesspezifische und effektive geneti-
sche Technologie mit noch ungeklartem
Nutzenpotenzial ist. Es handele sich kei-
nesfalls um eine Wunderwaffe, durchaus
aber um eine Technologie, die in Verbin-
dung mit anderen Interventionen den
Ausschlag im Kampf gegen Krankheiten
wie Malaria oder Denguefieber geben
konnte.

Die moglichen landwirtschaftlichen
Anwendungen von Gene-Drives wur-
den anschlieflend von Marc Schetelig,
Professor fiir Insektenbiotechnologie
im Pflanzenschutz an der Justus-Liebig-
Universitit Gieflen, dargestellt. Auch er
verwies auf die Chancen von Gene-Drive-
Technologien. Im landwirtschaftlichen
Bereich gehe es um die globale Aufga-
be, die Erndhrung der immer weiter
anwachsenden Weltbevolkerung durch
die Bewirtschaftung einer insgesamt
schrumpfenden nutzbaren Agrarfliche
zu gewihrleisten. Wenn sich Schadinsek-
ten mit Gene-Drives bekdmpfen lieflen,
konnte der Ertrag an Nutzpflanzen gestei-
gert werden - bei gleichzeitiger Einspa-

rung von Pestiziden. Im Labor habe man
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die Moglichkeit der gezielten genetischen
Modifikation von Agrarschidlingen mit
Gene-Drive-Systemen bereits nachweisen
konnen. Gegeniiber anderen genetischen
Strategien des Schadlingsmanagements,
wie dem Herbeiftihren von Sterilitat
durch ionisierende Strahlung, kénnten
Gene-Drive-Anwendungen den Vorteil
haben, dass sehr viel weniger gentech-
nisch verdnderte Organismen freigesetzt
werden miissten, um eine Insektenpopu-
lation erheblich zu reduzieren. Ebenso wie
Windbichler trat Schetelig der Besorgnis
entgegen, Gene-Drive-Systeme konnten
sich, einmal freigesetzt, verselbststandi-
gen. Um sich nicht auf die natiirlichen
Mechanismen, die einer unbeabsichtigten
globalen Ausloschung einer Art entge-
genstehen, verlassen zu miissen, arbeite
man an ,Riickholsystemen®, mit denen
ein Gene-Drive bei Bedarf etwa durch das
Einfithren eines weiteren Gene-Drives
neutralisiert werden kann. Resiimierend
mahnte Schetelig eine differenzierte Be-
trachtung von Gene-Drive-Systemen mit
ihren ganz unterschiedlichen Eigenschaf-
ten an. Weltweite Regulierungsansitze
seien wiinschenswert, um ihren mogli-
chen Nutzen fiir die Landwirtschaft in
angemessenen weiteren Entwicklungs-
schritten genauer zu erforschen.

Marc F. Schetelig (I.) und
Arnim von Gleich (r.)



Technikfolgenbewertung

Der zweite Vortragsteil wurde vom
Biologen und Technikfolgenforscher
Arnim von Gleich eroffnet, der aktuell
gemeinsam mit anderen Partnern eine
vom Bundesministerium fiir Bildung und
Forschung geforderte Pilotstudie namens
»-GeneTip“ zu den Risiken der Freisetzung
von Gene-Drive-Systemen durchfiihrt.
Von Gleich zufolge konne eine stufenwei-
se prospektive Technikfolgenbewertung
dazu beitragen, den Innovationsprozess
fiir Gene-Drives verantwortungsvoll zu
gestalten: Zundchst miisse die Techno-
logie etwa im Hinblick auf ihre Eingriffs-
tiefe genauer charakterisiert werden. Weil
die Technik in die Keimbahn von Lebe-
wesen eingreift, sie ihrem Wesen nach
auf rasche Verbreitung angelegt ist und
tiir ihre erfolgreiche Anwendung eine
Freisetzung gentechnisch verdnderter
Organismen zwingend erforderlich ist,
ist die Eingriffstiefe von Gene-Drives
vergleichsweise erheblich anzusetzen. In
einem weiteren Schritt kann Technikfol-
genbewertung im Rahmen einer Vulnera-
bilititsanalyse Schwachpunkte einerseits
der Technologie selbst und andererseits
der Systeme, in die eingegriffen werden
soll, untersuchen. Schlief8lich konnen
noch die jeweils anvisierten Einsatzziele
und -kontexte genauer analysiert werden,
wobei auch Missbrauchsmoglichkeiten
etwa in Form militdrischer Anwendungen
beriicksichtigt werden miissen. Laut von
Gleich gibt es guten Grund, im Umgang
mit Gene-Drives die Vorsorgemaxime zu
befolgen, der zufolge man so handeln soll-
te, dass man noch korrigierend eingreifen
kann, wenn etwas schieflauft. Im Fall von
Gene-Drives sei die Unwissenheit eigent-
lich noch zu grof3, um von klar abschitz-
baren Chancen und Risiken zu sprechen.
Bislang konne man nur Nutzenverspre-
chen und Besorgnisgriinde beurteilen.
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Diese zu untersuchen, sei Aufgabe der
Wissenschaft, sie gegeneinander abzuwé-
gen und die erforderlichen Regulierungen
vorzunehmen, sei hingegen Aufgabe der
Politik.

Offentlicher Diskurs

Die Kulturwissenschaftlerin Julia Die-
kdmper analysierte in ihrem Beitrag den
offentlichen Diskurs zur Genom-Edi-
tierung im Allgemeinen und zu Gene-
Drives im Besonderen mit kommunika-
tionswissenschaftlichen Methoden. Sie
griff dabei auf Erkenntnisse aus einem
laufenden BMBF-Verbundprojekt na-
mens ,,GenomELECTION® zuriick, das
Anwendungen neuer gentechnologischer
Verfahren in der molekularen Medizin
und Nutzpflanzenziichtung aus ver-
schiedenen disziplindren Perspektiven
untersucht und dessen kommunikati-
onswissenschaftliches Teilprojekt Die-
kdmper am Museum fiir Naturkunde in
Berlin koordiniert. Der Ausgangspunkt
ihrer Uberlegungen war der Befund, dass
nahezu die einzige Gemeinsamkeit der
zahlreichen in den letzten Jahren von
Akademien und Expertengremien verof-
fentlichten Stellungnahmen zum Thema
Genom-Editierung in der Forderung liegt,
man miisse die Offentlichkeit frithzeitig in
den Entscheidungsprozess iiber mogliche
Anwendungen dieser Technologien ein-
beziehen. Die Zustindigkeit der Offent-
lichkeit ergebe sich unmittelbar aus ihrer
Betroffenheit durch potenzielle Folgen
gentechnologischer Anwendungen; es sei
jedoch zu fragen, um die Beteiligung wel-
cher Offentlichkeit es eigentlich gehe und
in welcher Rolle sie beteiligt werden soll.
Allzu oft nimlich werde die Offentlichkeit
auf die Rolle einer rationalen Zustim-
mungsinstanz reduziert. Dies verleugne
die Tatsache, dass der 6ffentliche Dis-

kurs eigenen Gesetzmafligkeiten folgt,
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fir die neben kognitiven Griinden auch

intuitive, wertende, emotionale und in-
teressengeleitete Einstellungen relevant
sind. Neben moralischen Fragen gehe es
dabei immer auch um ethische Fragen
im euddmonistischen Sinn, der Aspekte
des guten oder gelingenden Lebens be-
trifft. Ethische Implikationen habe etwa
die in der offentlichen Berichterstattung
tiber Verfahren der Genom-Editierung oft
vermittelte Betrachtung des Menschen als
eines Handwerkers oder Ingenieurs, der
das Erbgut mit geeigneten Werkzeugen
wie der Genschere CRISPR-Cas9 repariert
oder gezielt gestaltet. Im viel jiingeren
Diskurs zu Gene-Drives finde eine auffil-
lige Verengung der moralischen und der
ethischen Perspektive statt. Dabei gehe
es zentral um den richtigen Umgang mit
der Natur, der zwar einerseits als Ganzer
ein Wert zuerkannt, die aber andererseits
zur Verhandlungs- und Verfiigungssa-
che gemacht werde. Am Beispiel einer
Aktion zur Frage ,,Eine Welt ohne Mii-
cken?“ des Museums fiir Naturkunde
in Berlin verdeutlichte Diekdmper, wie
Raume der Auseinandersetzung mit dem
Thema Gene-Drive fiir die Offentlichkeit
geschaffen werden konnen, in denen diese
in ihrer nicht nur rational verfassten Ei-

gengesetzlichkeit ernst genommen wird.

Julia Diekdmper (I.) und
Uta Eser (r.)

Umweltethische Perspektiven

Die nachmittdglichen Vortrage zu nor-
mativen Fragen des Umgangs mit Gene-
Drives er6ffnete die Biologin und Um-
weltethikerin Uta Eser, Griinderin des
Biiros fiir Umweltethik in Tiibingen. Sie
stellte sich dem Thema unter der Titel-
frage ,,Kann die gezielte Ausrottung einer
Art gut und richtig sein?” In dieser Fra-
ge liege bereits eine auffillige normati-
ve Umorientierung, denn bislang sei die
Moglichkeit des Artensterbens stets unter
negativen Vorzeichen erschienen, als zu
vermeidende Nebenfolge menschlichen
Handelns. Nun aber werde gefragt, un-
ter welchen Vorzeichen das absichtliche
Ausloschen einer Art gerechtfertigt sein
konne; an die Stelle der Natur, die vor
dem Menschen geschiitzt werden soll,
trete damit der Mensch, der sich vor der
Natur schiitzen will. Eser warb dafiir, in
der Urteilsbildung zum Thema Gene-
Drive schrittweise und problemorientiert
vorzugehen und zunichst zu fragen, ob
Gene-Drives geeignet sind, ein gegebenes
Problem wie etwa den Welthunger zu
16sen. Erst wenn diese prudenzielle Frage
positiv beantwortet sei, miisse man mo-
ralisch dariiber Rechenschaft ablegen, ob
man Gene-Drives zur Losung des Prob-
lems einsetzen darf. Und erst wenn weder



Griinde fiir moralische Verbote noch fiir
Gebote gefunden werden konnten und
der Einsatz von Gene-Drives folglich als
erlaubt zu gelten hat, sollte man aus der
Perspektive der euddmonistischen Ethik
weiter fragen, ob diese Art der Problem-
l6sung im Interesse eines gelingenden
Lebens moglichst vieler Menschen denn
auch erstrebenswert ist. Eine wichtige
Frage, die auf der moralischen Ebene zu
beantworten sei, betreffe die nach einem
moglichen Selbstwert biologischer Arten.
Wenn man einer Moskitoart unabhén-
gig von dem Wert, den sie fiir Menschen
hat oder eben nicht hat, einen solchen
Selbstwert zubilligt, dann diirfte es sich
verbieten, sie menschlichen Interessen zu
opfern. Ohne dass sie diese im Rahmen
ihres Beitrags ausfiihrlich hitte begriin-
den konnen, duflerte Eser die Vermu-
tung, dass im Umgang mit Gene-Drives
am Ende auf die ethische Perspektive zu
verweisen sein werde, weil sich weder
zwingende Griinde dagegen finden las-
sen konnten, sie einzusetzen, noch solche
dafiir, dass man sie unbedingt einsetzen
sollte. Von dieser Warte aus sei daher
danach zu fragen, ob wir mit Gene-Drives
ganze Arten ausléschen wollen. Zu beden-
ken sei in diesem Zusammenhang zum
Beispiel, ob das gezielte Eingreifen in die
biologische Vielfalt mit einer gelingenden
Naturbeziehung zu vereinbaren ist, die
wiederum grofie Relevanz fiir das Gelin-
gen des menschlichen Lebens hat.

Okonomische Aspekte

Der Agrarokonom Justus Wesseler von
der Universitdt Wageningen unterzog die
Gene-Drive-Technologie einer Kosten-
Nutzen-Analyse. Neben den bereits be-
sprochenen moglichen Nutzeneffekten
im landwirtschaftlichen und medizini-
schen Bereich erwihnte er auch denk-

bare Anwendungen im Interesse des
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Artenschutzes. Beispielsweise werde in
Neuseeland erwogen, Ratten und Miuse,
die als eingeschleppte Arten ohne lokale
Fressfeinde Jahr fiir Jahr immensen Scha-
den an der endemischen Flora und Fauna
anrichten, unter anderem mithilfe von
Gene-Drives zu bekdmpfen. Neben den
Anwendungskosten, so Wesseler, seien
aus 0konomischer Sicht stets auch die
Entwicklungskosten einer Technologie
zu berticksichtigen. Weil diese im Fall von
Gene-Drives vergleichsweise hoch sind
und tiber einen lingeren Zeitraum anfal-
len, stellen sie fiir privatwirtschaftliche
Unternehmen ein riskantes Investment
mit ungewissen Erfolgsaussichten dar.
Schwer abzusehen und noch schwerer zu
beziffern seien auch die Folgekosten auf
Okosystem-Ebene. Wesseler warnte im
Umgang mit den erheblichen Ungewiss-
heiten rund um die Gene-Drive-Tech-
nologie vor einem geldufigen Missver-
stindnis des Vorsorgeprinzips. Es greife
zu kurz, wenn man wegen der moglicher-
weise erheblichen 6kologischen Folge-
kosten ihres Einsatzes grundsitzlich auf
diese Technologie verzichte. Die Risiken
der Anwendung miissten vielmehr ab-
gewogen werden mit den Risiken ihrer
Unterlassung, die wiederum nur vor dem
Hintergrund verfiigbarer Alternativen be-
wertet werden konnen. Eine angemessene
Anwendung des Vorsorgeprinzips ver-
lange ferner die Beurteilung, ob man es
mit reversiblen oder irreversiblen Folgen
zu tun hat und ob bestimmte Kosten pri-
vaten Akteuren oder aber dem offentli-
chen Sektor zuzuordnen sind. Wenn eine
umfassende Kosten-Nutzen-Analyse fiir
eine konkrete Gene-Drive-Anwendung
positiv ausfalle, sei damit allerdings noch
nicht gesichert, dass sie auch entwickelt
werde. Insbesondere privatwirtschaftliche
Biotechnologieunternehmen werden die
angesprochenen Kosten und Risiken der

33



Deutscher Ethikrat

34

Entwicklung nur auf sich nehmen, wenn

ihnen geeignete 6konomische Anreize
geboten werden. In diesem Zusammen-
hang stellen sich auch Fragen nach der
Patentierbarkeit von Gene-Drive-Syste-
men und zudem Haftungs- und weitere
Regulierungsfragen.

Rechtliche und rechtsethische Fragen

Die Freiburger Rechtswissenschaftle-
rin Silja Voneky, die in den Jahren 2012
bis 2016 selbst Mitglied des Deutschen
Ethikrates war, widmete sich im letzten
Fachvortrag des Tages der Frage, ob be-
stehende Normen im nationalen Recht,
aber auch im Europa- und Voélkerrecht
zur Regulierung der Gene-Drive-Techno-
logie geeignet scheinen. Sie wies zunéchst
darauf hin, dass es — anders als etwa bei
Imptkampagnen - weder fiir Individuen
noch fiir einzelne Staaten eine realistische
Opt-out-Strategie im Umgang mit Gene-
Drives gebe. Seien diese einmal freige-
setzt, wiirden die mit dieser Technologie
verdanderten Insekten weder vor ihnen
gegeniiber kritisch eingestellten Biirgern
noch vor Staatsgrenzen Halt machen.
Ein weiterer sowohl aus rechtlicher als
auch ethischer Perspektive bedeutender
Gesichtspunkt sei die Moglichkeit des
Missbrauchs der Gene-Drive-Technologie

Justus Wesseler (l.) und
Silja Voneky (r.)

zu militdrischen oder terroristischen Zwe-
cken. Dass solche Dual-Use-Szenarien
nicht unrealistisch sind, erweise sich etwa
an der Tatsache, dass die Forschungsbe-
horde des US-Militars DARPA (Defense
Advanced Research Projects Agency) im
Rahmen ihres Safe-Genes-Programmes
gegenwartig sieben Projekte zur Ab-
schiatzung von Sicherheitsaspekten der
Gene-Drive-Technologie férdere. Zwar
gebe es Voneky zufolge noch keine spe-
zifischen Normen zur Regulierung von
Gene-Drives; jedoch liefSen sich sowohl
auf internationaler als auch auf natio-
naler Ebene die rechtlichen Instrumente
fir den Umgang mit gentechnisch ver-
anderten Organismen (GVOs) zur An-
wendung bringen. Im volkerrechtlichen
Bereich sei insbesondere das ,,Interna-
tionale Protokoll iiber die biologische
Sicherheit® (kurz: Cartagena-Protokoll)
einschldgig, das unter anderem eine Be-
nachrichtigungspflicht beinhaltet, wenn
ein Staat absehen kann, dass einem an-
deren negative Auswirkungen in Folge
der grenziiberschreitenden Verbringung
eines GVOs drohen. Das Cartagena-Pro-
tokoll bindet jedoch nur die Staaten, die
ihm beigetreten sind — was beispielsweise
fir Deutschland, nicht hingegen fiir die
USA gilt. Auflerdem sei es ungeeignet,



um Sicherheitsbedenken beziiglich milita-
rischen oder terroristischen Missbrauchs
entgegenzutreten. Auf nationaler Ebene
sei das Deutsche Gentechnikgesetz zu be-
achten. Die Zentrale Kommission fiir die
Biologische Sicherheit (ZKBS) hat in einer
ersten Stellungnahme zu Gene-Drives im
Jahr 2016 festgesetzt, dass der Umgang
mit diesen Technologien biologischen
Laboren vorbehalten sein soll, die min-
destens den Anforderungen der Sicher-
heitsstufe 2 gentigen. Dariiber hinaus ist
tir die Genehmigung von Arbeiten mit
Gene-Drives eine Einzelfallpriifung vor-
gesehen. Bei der Gestaltung zukiinftiger
Rechtsnormen fiir die Erforschung und
Anwendung von Gene-Drives komme
es nach Ansicht von Voneky darauf an,
einen verniinftigen Kompromiss zwi-
schen legitimen Sicherheitsbediirfnissen
einerseits und der menschenrechtlich und
grundgesetzlich geschiitzten Forschungs-
freiheit andererseits zu finden. Ein sinn-
voller Grundsatz konnte hierbei sein, dass
in Fillen, in denen die Menschheit als
Ganze von den Risiken der Anwendung
von Gene-Drives betroffen ist, auch ihr
Nutzen der Menschheit zugutekommen
muss — was in der Konsequenz bestimm-
ten Formen privatwirtschaftlichen Profit-
strebens einen Riegel vorschieben wiirde.

Diskussion

Die abschlief}ende Podiumsdiskussion
zu angemessenen Governance-Strategien
fiir Gene-Drives wurde bestritten von der
Malariaforscherin Katja Becker, Vizepri-
sidentin der Deutschen Forschungsge-
meinschaft, Mathieu Bangert von der
Weltgesundheitsorganisation (WHO),
dem Biochemiker Joachim Schiemann
sowie dem Veterindrmediziner Christoph
Then, Geschiftsfiithrer des unabhingigen
Instituts zur Technikfolgenabschitzung
fiir Biotechnologien Testbiotech e. V.
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Steffen Augsberg, Jurist von der Justus-
Liebig-Universitat Gieflen und Mitglied
des Deutschen Ethikrates, der diese Run-
de moderierte, stellte gleich eingangs fest,
dass der Begriff Governance sowohl Fra-
gen der Regulierung als auch solche der
Technikgestaltung meine. Weitgehend
einig waren sich die Podiumsteilnehmer
dariiber, dass die Offentlichkeit in den
gesellschaftlichen Diskurs einbezogen
werden miisse. Auch Beckers Forde-
rung nach interdisziplindrer Risikofor-
schung und internationalen Regularien
zu Gene-Drives fand einhellige Zustim-
mung. Schiemann fiigte hinzu, dass
es sich bei Gene-Drives um eine ganz
spezielle Form der Genom-Editierung
handelt, die auch einer gesonderten Ri-
sikobewertung bediirfe. Die von Voneky
erwihnte Stellungnahme der ZKBS regele
nur Sicherheitsaspekte im Umgang mit
Gene-Drives unter Laborbedingungen,
die Anwendung im Freiland sei hier noch
gar nicht angedacht. Es gebe jedoch be-
reits mehrere internationale Initiativen,
die weiter gehende Regulierungsansit-
ze fiir unterschiedlichste Anwendungen
der Genom-Editierung zu etablieren ver-
suchten. Bangert ordnete den Stellenwert
moglicher Gene-Drive-Anwendungen zur
Kontrolle von durch Moskitos iibertrage-
nen Infektionserkrankungen durch den
Hinweis ein, dass drei von zwolf aktuell
von einer Arbeitsgruppe der WHO dis-
kutierten Interventionsansatzen Eingriffe
in das Genom beinhalten, von denen wie-
derum zwei die Gene-Drive-Technologie
nutzen. Insgesamt schitze die WHO den
moglichen Nutzen von Gene-Drives bei
der Bekdmpfung von Tropenkrankheiten
hoch ein und spreche sich fiir eine stufen-
weise Einfithrung mit intensiver Beglei-
tung durch Risikoforschung aus. Then
betonte, dass es vor allem unabhingiger
Sicherheitsbewertungen bedarf, die der
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besonderen Eingriffstiefe der Gene-Drive-

Technologie Rechnung tragen miissten,
ohne dabei bereits kommerzielle oder
sonstige Anwenderinteressen im Blick
zu haben. Die ganz neuartige Dimensi-
on ihrer Anwendungen stellte er heraus,
indem er sie metaphorisch als Eingriffe
in ,,die Keimbahn der biologischen Viel-
falt“ charakterisierte. Ob es mit unserer
Verantwortung gegeniiber zukiinftigen
Generationen vereinbar sei, den Genpool
ganzer Arten unter Umgehung natiirli-
cher Regulierungs- und Vererbungsme-
chanismen dauerhaft zu verindern, werde
zur ethischen Gretchenfrage.
Kontrovers diskutiert wurde auf dem
Podium die Frage, ob die vorhandenen
Gremien und Entscheidungsstrukturen
auf nationaler und europdischer Ebene
geeignet sind, eine zuverldssige Sicher-
heitsbewertung moglicher Gene-Drive-
Anwendungen zu gewahrleisten. Aus dem
Publikum wurde die Anregung aufgegrif-
fen und allgemein befiirwortet, ein inter-
nationales 6ffentliches Register einzurich-
ten, in dem Versuche mit Gene-Drives
dokumentiert werden. Dies konnte eine

erste konkrete Governance-Mafinahme

, Teilnehmer der
Podiumsdiskussion:
Christoph Then, Mathieu
Bangert, Joachim
Schiemann, Katja

Becker und Steffen
Augsberg (v. 1.)

sein, um die Anwendung von Gene-
Drives verantwortungsvoll zu gestalten,
was nottut, da sich, so Becker in ihrem
abschlieflenden Statement, ihre Entwick-
lung in Anbetracht der enormen Nutzen-
potenziale nicht authalten lassen werde.
Trotz dieser moglichen Unabwendbarkeit
ihrer Nutzung komme die Debatte iiber
Gene-Drives nicht zu spit, hob Dabrock
in seinem Schlusswort hervor. Sie kom-
me aber auch nicht zu friih, wie in einem
begleitenden Tweet zur Veranstaltung
vermutet worden war, sondern schlicht
zur rechten Zeit und sollte in Form eines
wzivilisierten Diskurses® von allen betrof-
fenen Akteuren multidimensional und

international gefithrt werden.



Forum Bioethik: Eizellspende
im Ausland - Konsequenzen
im Inland

Die Eizellspende ist in Deutschland ver-
boten. Welche ethischen Folgen sich dar-
aus ergeben, wenn Paare aus Deutschland
eine solche Behandlung im Ausland in
Anspruch nehmen, diskutierte der Deut-
sche Ethikrat am 22. Mérz in Berlin im
Rahmen einer 6ffentlichen Abendveran-
staltung der Reihe Forum Bioethik.

Immer wieder nehmen Paare Ange-
bote von Kliniken im Ausland wahr, um
ihren Kinderwunsch mithilfe von Repro-
duktionstechnologien zu erfiillen, die in
Deutschland verboten sind. Dazu gehort
auch die Eizellspende. Da in vielen der
Léander, in die Kinderwunschpaare reisen,
die Eizellspenderinnen anonym sind, wird
den in diesen Landern gezeugten Kindern
die Wahrnehmung ihres elementaren
Rechts auf Wissen um die eigene Her-
kunft verwehrt. Zwar konnen die Eltern
ihr Kind iiber die Art seiner Entstehung
aufklaren, aber an der Anonymitit kon-
nen sie nichts dndern, was in psychoso-
zialer Hinsicht hochproblematisch sein
kann.

In seinem Gruflwort betonte Peter
Dabrock, der Vorsitzende des Deut-
schen Ethikrates, man miisse beim The-
ma Eizellspende ,,Fragen der [...] recht-
lichen Gestaltung unserer Gesellschaft
im Blick behalten, freiheitsfunktional
und sensibel fiir besonders vulnerable
Menschen und Gruppen argumentie-
ren“. Vor diesem Hintergrund miisse
man sich auch die Frage stellen, ob es
eigentlich fair und nachvollziehbar sei,
»wenn wir Samen- und Embryospende
erlauben oder als rechtlich moglich an-
sehen und die Eizellspende verbieten.
Trigt diese Unterscheidung? Was be-
griindet sie?“

Jahresbericht 2017

Problemaufriss

Anhand zweier Beispiele erfolgreicher
altruistischer Eizellspende im Ausland
- in einem Fall stand die Schwester und
im anderen Fall die beste Freundin als Ei-
zellspenderin zur Verfiigung - erlduterte
der Humangenetiker Wolfram Henn, der
auch Mitglied des Deutschen Ethikrates
ist, dass die Diskussion iiber die Eizell-
spende keine abstrakt-theoretische sei,
sondern fiir alle Beteiligten ganz konkrete
Fragen aufwerfe, die es zu bedenken und
zu strukturieren gelte:

»Wie sieht es aus, wenn der Kinder-
wunsch intensiv, aber keine Schwester
oder Freundin zur Eizellspende verfiig-
bar ist, sondern allenfalls eine Frau, die
in einer materiellen Notlage ist? Wie
sieht es aus, wenn irgendwann die Har-
monie mit der spendenden Schwester
oder der spendenden besten Freundin
zerbricht? Wie sieht es aus, wenn spéter
das Zwillingspaar mit zwei genetischen
und zwei sozialen Eltern tiber seine ge-
naue Herkunft Auskunft verlangt? Wie
sieht es fiir mich als Arzt aus, wenn bei
mir als in Deutschland behandelndem
Arzt irgendwann der Staatsanwalt vor
der Tiir steht, den Thrombose-Gentest als
Vorbereitungshandlung interpretiert und
mich wegen Beihilfe zu einer im Ausland
begangenen Straftat anklagt?“

Ratsmitglied Petra Thorn, die als Paar-
und Familientherapeutin Frauen und
Paare auch zu Fragen der Eizellspende
berit, erlduterte, weshalb die Eizellspende
ein sehr umstrittenes Verfahren ist: ,,Die
Spenderinnen gehen aufgrund des er-
forderlichen medizinischen Eingriffs ein
Risiko fiir die eigene Gesundheit ein [...]
und viele Frauen spenden wahrscheinlich
nicht nur aus altruistischen, sondern auch
aus finanziellen Griinden.“

Ein grofles Problem sei das Infor-
mationsdefizit, das viele Paare mit

Deutscher Ethikrat W

Forum Bioethik
Eizellspende im Ausland -
Konsequenzen im Inland
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http://www.ethikrat.org/
veranstaltungen/forum-bioethik/
eizellspende-im-ausland

37



Deutscher Ethikrat

38

Kinderwunsch beklagten. Dies erkldre

sich daraus, dass es Arzten und Bera-
tungsfachkriften in Deutschland unter-
sagt sei, zu Behandlungen zu motivieren,
die unter Strafe stehen. Das fiithre zum
einen dazu, dass einige Arzte wegen straf-
rechtlicher Bedenken die Moglichkeit der
Eizellspende nur vage andeuteten oder
gar nicht erwdhnten, und zum anderen
dazu, dass nicht alle Paare iiber die gesetz-
lichen Regelungen, die Anonymitét oder
die Identifizierbarkeit von Spenderinnen
Bescheid wiissten.

In Deutschland wiichsen zwei Gruppen
von Kindern heran, so Thorn, die mit
unterschiedlichen rechtlichen Moglich-
keiten ausgestattet sind: diejenigen nach
Samenspende in Deutschland mit einem
Recht auf Kenntnis ihrer Abstammung
und diejenigen nach Eizellspende in Léan-
dern mit anonymen Spenderinnen ohne
dieses Recht.

Empirische Daten

Die Ethnologin Michi Knecht von der
Universitidt Bremen berichtete iiber den
Stand empirisch-ethnografischer For-
schungen zu grenziiberschreitenden Re-
produktionstechnologien sowohl aus der
Perspektive der ins Ausland reisenden
Paare mit Kinderwunsch als auch aus

Wolfram Henn (I.) und
Petra Thorn (r.)

der Sicht der Frauen, die diese Dienst-
leistungen im Ausland anbieten. Fiir sie
sei ,,Verwandtschaft immer gemacht,
nicht nur dann, wenn sie technologisch
assistiert hergestellt wird“ so Knecht. Es
seien auch nicht die neuen Technologi-
en an sich, sondern der gesellschaftliche
Umgang damit, der dariiber entscheide,
welche Bedeutung und welche Effekte
sie haben, welche Chancen und Risiken,
Zugangsmoglichkeiten und Ausschliisse
mit ihnen verbunden sind. Um auch die
Wechselwirkungen zwischen Lokalem
und Globalem nicht aus dem Blick zu ver-
lieren, verwende sie lieber den Begriff der
grenziiberschreitenden oder transnational
assistierten Reproduktionsmedizin. Es
zeige sich namlich zunehmend, so Knecht
weiter, ,dass die Reproduktionsmedizin
ein transkulturelles, ein transnationales,
ein globales Unterfangen ist“. Die Welt-
karten der internationalen Reprodukti-
onsmedizin seien stark in Bewegung gera-
ten und auf der Grundlage 6konomischer
und rechtlicher Asymmetrien entstdnden
grofle kommerzielle Mérkte. Man miisse
sich fragen, ob durch Reproduktionsmo-
bilitét ,,reicher Frauen und Paare die Ge-
sundheitsrisiken auf Frauen in Landern
mit niedrigeren Einkommen verschoben
wiirden und ob eine restriktive nationale



Michi Knecht (l.) und
Birgit Mayer-Lewis (r.)
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Gesetzgebung wie die deutsche — wenn-
gleich unbeabsichtigt — zur Folge habe,
dass Ausbeutungsrisiken in andere Lan-
der verlagert wiirden.

Geteilte Mutterschaft

Die Familienforscherin Birgit Mayer-Le-
wis von der Otto-Friedrich-Universitat
Bamberg lieferte Zahlen: Statistischen
Erhebungen zufolge ist die Anzahl der
Eizellspenden in Europa im Jahr 2012
gegeniiber 2010 um tiber 25 Prozent auf
tiber 33.000 gestiegen. Die tatsdchliche
Zahl diirfte deutlich hoher liegen. ,,Auf-
fallig dabei ist“, so Meyer-Lewis, ,,dass
die Zunahme von Behandlungen mit Ei-
zellspende besonders in jenen Lindern
stark ist, die ihre Angebote speziell auf
Frauen in Deutschland ausrichten®. In
Tschechien sei der Anstieg mit 39 Pro-
zent am hochsten ausgefallen. Bezogen
auf die individuelle Perspektive und den
gesellschaftlichen Kontext von Famili-
en nach Eizellspenden lieflen sich in den
wenigen aus dem Ausland vorliegenden
Studien keine Hinweise auf negative Aus-
wirkungen einer mit einer Eizellspende
einhergehenden ,geteilten Mutterschaft®
auf die Kindes- und Familienentwicklung
finden. Bei der Bewiltigung des Familien-
alltags zeigten sich allerdings Probleme,

vor allem hinsichtlich des Umgangs mit

multipler Elternschaft, der Aufklirung
des Kindes und der biografischen Integ-
ration der Zeugungsgeschichte.

Nach wie vor begegne man der geteilten
Mutterschaft — im Gegensatz zur Teilung
der Vaterschaft durch Samenspende, die
sich inzwischen soziokulturell etabliert
habe und in Deutschland auch rechtlich
toleriert werde — mit grofler Skepsis, was
sich auch im Verbot der Eizellspende in
Deutschland widerspiegele. Lange Zeit
sei man davon ausgegangen, dass die
Trennung von genetischer und sozialer
Elternschaft und dabei insbesondere die
Dopplung der Mutterschaft ein Risiko-
faktor fiir das Kind sei. Der Annahme,
dass dies negative Auswirkungen auf die
Identitdtsfindung des Kindes und seine
seelische Entwicklung habe, stehe die ak-
tuelle Datenlage jedoch entgegen.

Lésungsansdtze

Im folgenden, von Ratsmitglied Andre-
as Lob-Hiidepohl moderierten Streitge-
sprach iiber den ethisch angemessenen
Umgang mit den bestehenden Problemen
diskutierten die Philosophin Susanne Let-
tow von der Freien Universitit Berlin und
die Medizinethikerin und stellvertretende
Vorsitzende des Deutschen Ethikrates
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Claudia Wiesemann. Fiir Susanne Let-
tow war nicht die mit der Eizellspende
einhergehende Transformation von Ver-
wandtschaftsbeziehungen das Problem;
vielmehr liege die ethische Brisanz der
Eizellspende in der Transnationalitit der
Thematik. Deshalb forderte sie, die Dis-
kussion iiber die mit dem ,,reproduktiven
Reisen® verbundenen ethischen Fragen
nicht nur auf die Akteure im Inland zu
beschrinken, sondern - ausgehend vom
Prinzip der Gleichheit und der Kritik von
Dominanzverhiltnissen — auch die Situa-
tion der Eizellspenderinnen im Ausland
einzubeziehen. Vor diesem Hintergrund
solle man tiberlegen, ob rechtliche De-
regulierungen und weitere Anreize ge-
schaffen werden sollten, diese bereits
bestehende Praxis weiter zu etablieren,
oder ob eine andere politische Richtung
einzuschlagen sei. Lettow pladierte dafiir,
»weniger Anreize zu geben, diese in sich
problematische Praktik weiter zu fordern,
also starker zu regulieren®.

Claudia Wiesemann dagegen vertrat die
Auffassung, dass die Sicht des Gesetzge-
bers, mit dem Verbot der Eizellspende im
Embryonenschutzgesetz, die Interessen

des Kindes durch die Eindeutigkeit der
Mutterschaft zu schiitzen, heute revidiert
werden miisse. Denn die biologisch, ge-
netisch und sozial geteilte Elternschaft sei
offensichtlich ein viel geringeres Problem
als die Anonymitiat. Zudem werfe ,,das
transnationale reproduktive Reisen mas-
sive Gerechtigkeitsprobleme® auf - beziig-
lich der gesundheitlichen Versorgung der
Spenderinnen, iiber die es keine Kontrolle
gebe, beziiglich der Nichtverfiigbarkeit
des Verfahrens fiir finanziell schwicher
gestellte Paare in Deutschland und auch
beziiglich der Ungleichbehandlung von
Samen- und Eizellspende in Deutschland.
Sie verwies auf die Verantwortung der
Gesellschaft fiir die Rechte des Kindes und
die Gesundheit der Spenderinnen und
forderte die Ermdglichung einer guten
Beratung ohne Kriminalisierungsgefahr.
Konsequenter sei allerdings, so Wiese-
mann, die Zulassung der Eizellspende in
Deutschland.

In der folgenden Podiumsdiskussion
kamen noch einmal alle vier Referentin-
nen zu Wort. Michi Knecht bezweifelte,
»dass eine inlandische Eizellspende per se
besser wire als eine internationale“ und

 Teilnehmer des
Streitgesprachs: Claudia
Wiesemann, Andreas
Lob-Hudepohl und
Susanne Lettow (v. |.)
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»dass eine Legalisierung der Eizellspen-
de in Deutschland in irgendeiner Weise
unserem Gerechtigkeitsproblem etwas
entgegensetzen wiirde®.

In jhrer Erwiderung verwies Claudia
Wiesemann auf die positiven Erfahrun-
gen, die in England mit der dort zulds-
sigen Eizellspende gemacht wiirden. Als
Beispiel, was dort unternommen werde,
um die Sicherheit des gesamten Verfah-
rens und die Interessen aller Beteiligten
zu gewihrleisten, nannte sie regelmafiig
grof} angelegte Befragungen aller Betei-
ligten. Birgit Mayer-Lewis erginzte, dass
die Eizellspenderinnen in England relativ
gut aufgeklart wiirden, auch zu Fragen
der biografischen Integration. Susanne
Lettow dagegen plddierte dafiir, sich zu-
néichst dariiber zu verstiandigen, ,,was wir
eigentlich unter gegliicktem Zusammen-
leben verstehen und was die Bedingungen
tiir gegliicktes Zusammenleben mit oder
ohne Kinder sind®, denn die Vorstellun-
gen und Erfahrungen von Familie wiirden
von den Beteiligten hochst unterschied-
lich erlebt.

Die abschliefiende, auch fiir das Pu-
blikum gedffnete Diskussion miindete
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in die vielfach geduflerte Einsicht, dass

hierzulande die Beratungsangebote zu
Fragen der Eizellspende entkriminalisiert
und ebenso wie die psychosoziale Betreu-
ung der Kinderwunschpaare ausgebaut

werden miissten.

41



Deutscher Ethikrat

http://www.ethikrat.org/

veranstaltungen/anhoerungen/

42

zwang-in-der-psychiatrie

Anhdrungen zum Thema
~wohltatiger Zwang“

Zwangsmafinahmen stellen schwerwie-
gende Eingriffe in die Grundrechte einer
Person dar und sind somit ethisch und
rechtlich in besonderem Maf3e rechtfer-
tigungspflichtig. Dennoch ist die An-
wendung von Zwang - etwa in Form
von Zwangsunterbringung, Bettgittern
oder medikamentoser Ruhigstellung -
in verschiedenen Praxisfeldern sozialer
Berufe verbreitet. Der Deutsche Ethikrat
erarbeitet derzeit eine Stellungnahme zu
so genanntem ,,wohltatigen Zwang®, der
damit begriindet wird, dass Schaden vom
Betroffenen selbst abgewendet werden
miisse. Im ersten Halbjahr 2017 veran-
staltete er zu diesem Themenkomplex
drei Anhorungen.

Die Anhorungen befassten sich mit der
Frage, welche Rolle Zwangsmafinahmen
in drei Praxisfeldern spielen: der Psychiat-
rie, der Kinder- und Jugendhilfe sowie der
Pflege und Behindertenhilfe. Der Deut-
sche Ethikrat sprach mit insgesamt acht-
undzwanzig Sachverstindigen aus Wis-
senschaft und Praxis dariiber, inwieweit
»wohltitiger Zwang® in diesen Feldern
ethisch und rechtlich problematisch ist
und welcher Verianderungsbedarf sowohl
tir die Praxis als auch deren gesetzliche
Regulierung besteht.

Allein der Begriff ,,wohltdtiger Zwang*
sorgte dabei in allen drei Anhorungen
tiir Gesprachsstoff. Die meisten Referen-
ten kritisierten ihn als weder tiblich noch
angemessen, da Zwang, anders als der
Begriff suggeriere, niemals eine Wohltat
sein konne, und schlugen Alternativen
wie ,fiirsorglicher Zwang®, ,wohlmei-
nender Zwang® oder ,,Paternalismus* vor.
Fiir den Deutschen Ethikrat riickt der
Arbeitstitel ,,wohltdtiger Zwang® jedoch
genau das Spannungsverhaltnis zwischen

dem aktuellen Willen und angestrebten
Wohl der Betroffenen sowie dem Han-
deln derjenigen, die Zwang anordnen
oder ausiiben, in den Blick.

»~Wohltatiger Zwang* in der
Psychiatrie

Die erste Anhérung am 23. Februar 2017
war dem Praxisfeld der Psychiatrie ge-
widmet. Ein besonderer Fokus lag auf
den Herausforderungen, die sich aus der
Reform des Betreuungsrechts (§ 1906
BGB) ergeben, welche die Moglichkeiten
der Zwangsanwendung einschrinkt. Eine
weitere Reform steht bevor. Akteure in
der Psychiatrie sehen sich zudem zuneh-
mend mit dem Vorwurf konfrontiert, die
Anwendung von Zwang stehe im Wider-
spruch zur UN-Behindertenrechtskon-
vention (BRK), unter deren Schutz nach
Art. 1 auch Menschen mit chronischen
psychischen Erkrankungen stehen. Bei-
spielsweise erscheint die zwangsweise
Unterbringung in einer psychiatrischen
Einrichtung fragwiirdig im Lichte von
Art. 19 der BRK, der Menschen mit Be-
hinderung das Recht zur freien Wahl ihres
Aufenthaltsortes und ihrer Wohnform
zusichert.

Berichte aus der klinischen Praxis zu
Beginn der Anhorung stellten klar, dass
es in der Psychiatrie nur selten Situa-
tionen gibt, in denen die Anwendung
von Zwangsmafinahmen erforderlich
ist. Keine Diagnose sei regelmaflig mit
Zwangsmafinahmen verbunden, sagte
Andreas Heinz von der Charité — Uni-
versititsmedizin Berlin. Tatsdchlich
wirden im Jahr nur bei drei bis zehn
Prozent der in Deutschland etwa 800.000
behandelten Patienten Fixierungen oder
Isolierungen durchgefiihrt, wobei es je-
doch erhebliche Unterschiede zwischen
den Kliniken gebe, ergdnzte Martin
Zinkler von der Klinik fiir Psychiatrie,



Psychotherapie und Psychosomatik in
Heidenheim.

Nicht erfasst wiirden allerdings An-
wendungen ,informellen Zwangs, des-
sen Bedeutung weitgehend unterschatzt
werde, wie Franziska Rabenschlag von
den Universitaren Psychiatrischen Kli-
niken Basel anmerkte. Diese Formen des
Zwangs, etwa durch Uberredung, den
Einsatz von Druckmitteln oder Bedro-
hung, sorgten fiir Misstrauen und ein Ge-
fithl unfairer Behandlung bei den Patien-
ten und beeinflussten die therapeutische
Beziehung negativ. Sie stiinden zudem
auch potenziell in Konflikt mit dem ak-
tuellen Gesetzesentwurf der Bundesregie-
rung zum § 1906a BGB, der vorsieht, dass
Zwangsmafinahmen nur dann zuldssig
sein sollen, wenn im Vorfeld ,,ernsthaft
mit dem noétigen Zeitaufwand und ohne
Ausiibung unzuldssigen Drucks® versucht
wurde, den Patienten von der Notwen-
digkeit einer Mafinahme zu iiberzeugen.
Reflektierter und transparent angewen-
deter informeller Zwang konne laut Ra-
benschlag jedoch auch ein geeignetes
Instrument zur Vermeidung formeller
Zwinge sein. Allerdings konnten auch
formelle Zwinge in der Klinik notwen-
dig und gerechtfertigt sein. Ein volliger
Verzicht auf Zwang bringe die Gefahr
mit sich, Menschen mit psychischen Er-
krankungen schlechter zu behandeln als
Menschen mit anderen Erkrankungen.
Deshalb solle kein Verbot von Zwang,
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sondern ein Gebot der Zwangsminimie-
rung angestrebt werden, dem durch An-
derungen sozialer Faktoren am besten
entsprochen werden konne. Laut Martin
Zinkler, in dessen Klinik auf geschlossene
Tiiren verzichtet werde, ohne dass dabei
Schaden entstiinde oder mehr Personal
notig wiirde, sei die Anwendung von
Zwang sogar nur bei akuter Lebensge-
fahr zu rechtfertigen. Man diirfe von der
Psychiatrie erwarten, dass der Verzicht
auf Zwang hochste Prioritdt habe.

In der anschlieflenden Diskussion
wurde problematisiert, dass es fiir Pati-
enten, die in einer Patientenverfiigung
jegliche psychiatrische Behandlung aus-
schlieSen, derzeit keine geeigneten Un-
terbringungsalternativen gebe. Besonders
heikel seien in der Praxis Situationen, in
denen die vorausverfiigte Willenserkla-
rung eindeutig vom aktuell erkennbaren
Willen abweicht. Beim Vorliegen akuter
Lebensgefahr und bei Abwesenheit eines
eindeutigen Sterbewunsches miisse sich
der Arzt fir den Erhalt des Lebens des
Patienten entscheiden, dariiber waren sich
die Referenten einig. In der Diskussion
kam auch zum Ausdruck, dass Stationen
mit geschlossenen Tiiren in der Praxis
oft zu Problemen fiithrten, die bei einer
Unterbringung mit offenen Tiiren nicht
entstiinden. Sogar die Entweichungsraten
seien bei offenen Tiiren signifikant nied-
riger. Es herrschte allerdings Uneinigkeit
dartiber, ob diese Unterbringungsform

Franziska Rabenschlag, Martin Zinkler und Andreas Heinz sowie Matthias Rosemann, Jurand Daszkowski und Detlev E. Gagel (v. .)
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mehr Personal erfordere. In geschlosse-
nen Einrichtungen konnten bereits bau-
liche Anderungen dazu beitragen, Zwang
zu vermeiden.

Der klinischen Perspektive stellte Ju-
rand Daszkowski vom Landesverband
Psychiatrie-Erfahrener Hamburg die
Sichtweise der Betroffenen zur Seite. Er
berichtete, dass psychiatrische Zwangs-
mafinahmen von den Betroffenen zu-
meist als herabwiirdigend und traumati-
sierend empfunden wiirden. Oft fithrten
sie zum Verlust des Vertrauensverhalt-
nisses zu den Behandelnden, in Einzel-
tallen gar zur generellen Abwendung
vom psychiatrischen Hilfesystem. Ein
notwendiges Kriterium fiir die Zulés-
sigkeit von Zwangsmafinahmen sei des-
halb, dass alle milderen Mittel bereits
ausgeschopft sein miissen. In der Praxis
gebe es hierfiir jedoch keine hinreichen-
den Kontrollmechanismen. Zudem wies
Daszkowski darauf hin, dass die Zahlen
zu psychiatrischen Zwangsmafinahmen
aufgrund der unzureichenden Datenlage
in Deutschland nicht verldsslich seien
und man mit einer hohen Dunkelziffer
rechnen miisse.

Aus gemeindepsychiatrischer Sicht
diagnostizierte Matthias Rosemann von
der Trager gGmbH in Berlin den Ruf
nach geschlossener Unterbringung als
»Ausdruck von Hilflosigkeit der Insti-
tutionen®. Alle beteiligten Akteure des
Hilfesystems sollten sich zusammen-
setzen und gemeinsam versuchen, in-
dividuelle Wege fiir jeden Patienten zu
entwickeln. Dabei sei nicht in jedem Fall
Zwang unzuldssig. Manchmal miissten
Menschen auch vor der akuten oder
prozesshaften Zerstorung ihrer Lebens-
grundlagen geschiitzt werden. Oft liefSen
sich solche Situationen jedoch bereits
im Voraus abwenden. Denn wann und

wie oft Zwang angewendet werde, hinge

vor allem von der Haltung des Perso-
nals und der Institution ab. Hier gebe es
nicht nur grofle Unterschiede zwischen
Landern und Regionen, sondern sogar
innerhalb einzelner Einrichtungen. Um
Zwangsmafinahmen und Klinikunter-
bringung zu vermeiden, beschrieb Detlev
Gagel vom Bezirksamt Berlin-Pankow
die Krisenintervention vor Ort durch
den sozialpsychiatrischen Dienst als aus-
sichtsreich. Problematisch sei jedoch die
grofde Finanzierungs- und Versorgungs-
liicke, die eine angemessene Betreuung
erschwere.

In der anschlieBenden Diskussion
waren sich die Referenten darin einig,
dass — zur Vermeidung von Zwang - der
moglichen Behandlung immer ein Prozess
der Verhandlung vorausgehen miisse, in
dem nach individuellen Losungen gesucht
werde. Wichtig sei, dass alle beteiligten
Akteure dies als gemeinsame Aufgabe und
Verantwortung begreifen und Rahmen-
bedingungen auch fiir unkonventionelle
Losungen geschaffen werden.

Das Ringen um Losungen stellten
auch diejenigen Sachverstindigen in den
Mittelpunkt, die sich auf die Begleitung
psychiatrischer Behandlungsprozesse
spezialisiert haben. Gudrun Ténnes von
der Weiterbildungsagentur LebensART
forderte, dass Kliniktréger, Kostentrager,
Berufsverbande und Politik sich zusam-
mensetzen und iiber Strukturanpassun-
gen in der Psychiatrie beraten. Zusitzlich
konnten ,,Genesungsberater® eingesetzt
werden, um eine positive Beziehung ZWi-
schen Patient und Personal zu beférdern.
Stephan Sigusch, Geschiftsfithrer und
Vereinsbetreuer von Oschersleben e. V.,
sah die Betreuer selbst in der Pflicht, ein
transparentes Vertrauensverhiltnis zu
den Betreuten aufzubauen. Hierfiir sei
es wichtig, Handlungen gut zu erldutern
und zu begriinden und den Betreuten



auf Augenhohe zu begegnen. Bei Ent-
scheidungen solle daher, orientiert an
§ 1901 BGB, zunichst versucht werden,
zu beraten, dann zu unterstiitzen und
erst in letzter Konsequenz stellvertretend
zu entscheiden. Petra Rossmanith von
der Beschwerde- und Informationsstelle
Psychiatrie Berlin berichtete, dass dies in
der Praxis jedoch nicht immer beachtet
werde. Monatlich gingen bei ihr 30 bis 40
neue Beschwerden ein. Sie forderte, die
Ausgestaltung von Zwangsmafinahmen
zu vereinheitlichen und Einrichtungen
dazu zu verpflichten, iiber Rechte und
Beschwerdemoglichkeiten aufzukldren.
Auflerdem seien Dokumentationspflich-
ten und regelhafte Uberpriifungen not-
wendig, um die Rechte der Patienten bei
Zwangsmafinahmen zu stirken.

Die anschlieflende Diskussion wandte
sich unter anderem gegen die von Juris-
ten vorgenommene Abstufung, wonach
medikamentdse Zwangsmafinahmen
gravierender seien als Fixierungen, und
thematisierte den hdufigen Mangel an
geeigneten Kommunikationsstrukturen,
um auf das Wissen von Angehorigen
zuzugreifen - etwa aufgrund fehlender
finanzieller Mittel fiir den Einsatz von
Dolmetschern bei Patienten mit Migra-
tionshintergrund. Auflerdem seien re-
gelmiflige Fort- und Weiterbildungen
tir alle Akteure des Hilfesystems sowie
klare Zustandigkeitszuschreibungen un-
erldsslich.
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In einer weiteren Anhoérungsrunde zu
betreuungsrechtlichen Aspekten legte die
Richterin Annette Loer dar, dass Zwangs-
behandlung als medizinische Behand-
lung nur nach Anordnung durch einen
Arzt und mit Einwilligung des Patienten
moglich sei oder, sofern dieser akut nicht
handlungsfihig sei, nach Entscheidung
durch einen Stellvertreter, der sich an den
Wiinschen und Vorstellungen des Pati-
enten orientieren miisse. Die Einhaltung
dieser Kriterien werde in einem aufwen-
digen Prozess gerichtlich iiberpriift und
erst dann eine richterliche Entscheidung
getroffen, in der das Gericht unter Be-
riicksichtigung des mutmafilichen Willens
des Patienten sein Anspruchsrecht auf
Behandlung und das Recht auf Freiheit
von Zwang und von Eingriffen in die In-
tegritit gegeneinander abzuwigen habe.

Dagmar Brosey, Professorin fiir Zi-
vilrecht an der Technischen Hochschule
Koln, wies darauf hin, dass neben den
betreuungsrechtlichen Bestimmungen
vor allem zwei Entscheide des Bundes-
verfassungsgerichts wegweisend seien.
Dieses habe 2011 festgestellt, dass der
Gesetzgeber Regelungen fiir Zwangsbe-
handlungen festlegen diirfe, und 2016
entschieden, dass der Staat eine klare
Schutzpflicht gegentiber hilfsbediirfti-
gen Menschen habe, ,wenn diese nicht
gegen ihren natiirlichen Willen behan-
delt werden diirfen, aber die Behandlung

lebensnotwendig ist.“ Innerhalb dieses

Gudrun Tonnes, Stephan Sigusch und Petra Rossmanith sowie Annette Loer, Dagmar Brosey und Margret Osterfeld (v. |.)
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Rahmens stelle sich nun die Frage nach

geeigneten Kriterien. Dabei miisse nicht
nur entschieden werden, ob eine Behand-
lung durchgefiithrt werden soll, sondern
auch wie. Die Psychiaterin und Psycho-
therapeutin Margret Osterfeld kritisierte,
dass der politisch gewollte Okonomisie-
rungsdruck im Gesundheitswesen das
Interesse der Kliniken an Hospitalisierun-
gen befordere. Da die Richter in der Regel
den medizinischen Gutachten folgten,
konnten Arzte hier erheblichen Einfluss
nehmen.

Im letzten Teil der Anhorung stand die
Frage nach der moralischen Legitimati-
on von wohltitigem Zwang im Fokus.
Thomas Schramme von der University
of Liverpool hielt psychiatrischen Zwang,
wenn iiberhaupt, nur fiir schwer zu recht-
fertigen. Legitimationsversuche, die auf
eine vermutete Unfihigkeit zur Selbstbe-
stimmung der betroffenen Person bauen,
scheiterten oft an der Schwierigkeit, die
Schwelle zu einer solchen Unfihigkeit
angemessen zu bestimmen. Solle hinge-
gen durch Zwang die Entscheidung einer
Person neutralisiert werden, die ihrem
eigenen Wohl gravierend zuwiderlaufe,
so liege das Problem in der Anmaf3ung,

Thomas Schramme und
Matthias Braun (v. I.)

besser als der Betroffene zu wissen, was
gut fur ihn ist.

Matthias Braun vom Lehrstuhl fiir
Systematische Theologie und Ethik an
der Universitdt Erlangen-Niirnberg wies
darauf hin, dass der noch als normal an-
zuerkennende Grad psychischer Abwei-
chung in gesellschaftlichen Prozessen
ausgehandelt werde. Selbstbestimmung
und Fiirsorge miissten als voneinander
abhingige Kategorien verstanden werden,
die im Zusammenspiel unser Verstindnis
von Selbst und Anderem bestimmten.

In der anschlieflenden Diskussion ging
es vor allem um Rolle und Verstindnis
des Begriffs der Selbstbestimmung. Laut
Schramme handelt es sich bei Selbstbe-
stimmung nicht um einen Teilaspekt des
Wohls einer Person, sondern vielmehr um
die Bedingung der Moglichkeit, tiber das
eigene Wohl bestimmen zu kénnen. Al-
lerdings gebe es durchaus Kernelemente
des menschlichen Wohls, die nicht un-
terschritten werden diirften. Braun wies
darauf hin, dass auch Ressourcen, die
man von anderen zur Verfiigung gestellt
bekommt, eine Rolle dabei spielen, ob
und wie gut Selbstbestimmung ausgeiibt
werden kann.



»~Wohltatiger Zwang* in der Kinder-
und Jugendhilfe

In einer zweiten Anhérung am 18. Mai
2017 befasste sich der Deutsche Ethik-
rat mit dem Praxisfeld der Kinder- und
Jugendhilfe. Nach einem nicht 6ffentli-
chen Teil, in dem Jugendliche iiber ihre
Erfahrungen mit Zwang berichteten und
ihre Erwartungen formulierten, horte der
Ethikrat neben Experten aus Erziehungs-
wissenschaft, Recht und der Verwaltungs-
praxis auch Vertreter von Beispieleinrich-
tungen an.

Holger Ziegler von der Universitit Bie-
lefeld ging aus padagogischer Perspektive
auf die paternalistische Grundsituation
in der Erziehung ein. Pddagogisch sinn-
volle und legitimierbare paternalistische
Mafinahmen erzwingen, was Betroffene
an sich selbst wollen, und zielten darauf,
Betroffene (wieder) in die Lage zu ver-
setzen, einen Lebensentwurf zu entwi-
ckeln und zu verwirklichen, den sie selbst
wertschitzen konnten. Zwang in Form
erzwingender Uberwiltigung hingegen,
der bezwecke, was Dritte fiir den oder
von dem Betroffenen wollen, sei padago-
gisch nicht zu rechtfertigen und sollte auf
Situationen der Abwendung erheblicher

Thomas Meysen, Claudia
Kittel und Holger
Ziegler (v. 1.)
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Selbst- oder Fremdgefihrdung beschrankt
werden.

Das Gesetz zur Erleichterung familien-
gerichtlicher Mafinahmen bei Gefihrdung
des Kindeswohls treffe - mit Ausnahme
der Inobhutnahme in akuten Notsitua-
tionen — keine Aussage zur Zuldssigkeit
oder Unzuléssigkeit freiheitsentziehender
Unterbringung, erklidrte Thomas Meysen
vom Deutschen Institut fiir Jugendhil-
fe und Familienrecht. Auch zur Art und
Weise der Unterbringung und zu anderen
freiheitsentziehenden Mafinahmen finde
sich im Kinder- und Jugendrecht keine
Aussage. Die Zulassung von Einrichtun-
gen, in denen Kinder oder Jugendliche
betreut werden, sei zwar reglementiert,
es gebe aber Verbesserungsbedarf, zum
Beispiel bei der Priifung der tatsdchlichen
Umsetzung zulassungsrelevanter Kon-
zepte. Einrichtungen hitten zudem zwar
die Pflicht, Ereignisse und Entwicklun-
gen zu melden, die das Wohl der Kinder
und Jugendlichen potenziell gefihrden.
Eine Dokumentation weiterer freiheitsbe-
schrankender Mafinahmen sei allerdings
ebenso wenig vorgesehen wie deren Mit-
teilung an Jugenddmter und Personen-

sorgeberechtigte.
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Die Leiterin der Monitoring-Stelle der
UN-Kinderrechtskonvention des Deut-
schen Instituts fiir Menschenrechte,
Claudia Kittel, berichtete iiber die UN-
Kinderrechtskonvention (CRC), derzu-
folge das Wohl des Kindes vorrangig zu
beriicksichtigen ist. Dies bedeute, Kinder
als Rechtssubjekte ernst zu nehmen und
ihrer Meinung Gehor und ausreichend
Gewicht zu verleihen. Freiheitsentzie-
hende Mafinahmen, die mit dem Kindes-
wohl begriindet werden, kdnnten nur vor
diesem Hintergrund legitimiert werden.
Aus dem Blickwinkel der CRC gebe es
hinsichtlich der Starkung der Rechtspo-
sition von Kindern in Deutschland noch
erheblichen Nachbesserungsbedarf. Kin-
der sollten Mittel zur Verfiigung gestellt
bekommen, um sich gegen die Verletzung
ihrer Rechte wehren zu konnen. Wichtig
seien hierfiir etwa transparente Beschwer-
demechanismen, die unabhingig von
Dritten in Anspruch genommen werden
konnen, sowie einrichtungsunabhingige
Beschwerdestellen.

In der anschlielenden Diskussion
gab es einen Konsens iiber das Ziel, Kin-
dern nicht nur Grenzen, sondern auch
die eigenen Gestaltungsmoglichkei-
ten sowie Freiheits- und Selbstbestim-
mungsraume innerhalb dieser Grenzen
aufzuzeigen. Dafiir miissten Einrich-
tungen in der Umsetzung ihrer Schutz-
konzepte effektiver kontrolliert werden.
Diesem Zweck konnte ein richterlicher

Genehmigungsvorbehalt dienlich sein.
Es sei jedoch unklar, inwiefern Richter
die Situation der Kinder richtig einzu-
schitzen vermdogen, da die richterliche
Entscheidung letztlich auf der Grundlage
der Einschétzungen jener Kinder- und
Jugendpsychiater basieren miisse, die die
Eltern bereits heute beraten.

Diesen Problemen stellte die Jugend-
amtsleiterin Beate Tenhaken zunichst
entgegen, dass mit dem Kinder- und Ju-
gendschutzgesetz immerhin seit iiber 25
Jahren ein modernes, aushandlungs- und
beteiligungsorientiertes Leistungsgesetz
existiere und Kinder und Jugendliche, die
nicht vom Hilfesystem erreicht werden
konnen, sogenannte ,,Systemsprenger®,
Einzelfille seien. In der Regel konnten
freiheitsentziehende Unterbringungen
durch ,,mutige Padagogen und viel Krea-
tivitat“ in den Jugenddmtern und bei den
Tragern vermieden werden. Kinder und
Jugendliche hitten meist nachvollziehbare
und gute Griinde fiir ihr Verhalten und
Vorstellungen davon, wie ihre Situation
verbessert werden konnte. Wenn diese in
der Hilfeplanung beriicksichtigt wiirden,
lielen sich oft Alternativen zu Zwangs-
mafinahmen finden.

Nach Ansicht des langjahrigen Fa-
milienrichters Wolfgang Keuter bietet
der im neuen Gesetzesentwurf § 1631d
Abs. 2 BGB kiinftig vorgesehene Ge-
nehmigungsvorbehalt fiir Mafinah-
men wie Fixierungen und Sedierungen

Beate Tenhaken und Wolfgang Keuter sowie M. Hubert Schwizler und Dorothea Zimmermann (v. |.)
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ein geeignetes Mittel zum Schutz der
Grundrechte von Kindern. Auflerdem
ergebe sich so eine Angleichung an den
Erwachsenenschutz und den bereits be-
stehenden Genehmigungsvorbehalt bei
freiheitsentziehender Unterbringung, die
einen weniger einschneidenden Eingriff
darstelle. Problematisch sei allerdings
unter anderem, dass durch den Geneh-
migungsvorbehalt nicht nur die Betrof-
fenen, sondern auch die Gerichte belastet
wiirden.

Im anschlieflenden Gespriach mit Ver-
tretern von Beispieleinrichtungen ging es
auch um die Frage, welche Rolle Schul-
abstinenz fiir die Rechtfertigung von
Zwangsunterbringungen spielt und spie-
len sollte. Schulabbrecherquoten von bis
zu zehn Prozent in einigen Bundesldndern
sprachen dafiir, dass im deutschen Schul-
system viele Kinder und Jugendliche zu-
riickgelassen wiirden, befand M. Hubert
Schwizler von der Jugendhilfeeinrichtung
Timeout, einer im Hochschwarzwald ge-
legenen Einrichtung fiir schulmiide und
schulverweigernde Kinder und Jugend-
liche. ,,Abgesehen vom enormen volks-
wirtschaftlichen Schaden®, so Schwizler,
,verlieren wir Menschen mit Ideen, mit
Talenten und mit wunderbaren Fahig-
keiten“. Ein mafgeblicher Grund dafiir
sei das zu stark standardisierte und nor-
mierte Schulsystem. Bei Timeout seien
die Kinder zunéchst fiir drei Monate vom
Unterrichtsbesuch befreit und eingeladen,
stattdessen an vielfdltigen auflerschuli-
schen Angeboten teilzunehmen. Aus ei-
nem Gefiihl der Niitzlichkeit entwickle
sich dann in der Regel automatisch ein
Verlangen nach Unterricht. Aufnahmen
gegen den Willen der Kinder gebe es bei
Timeout nur selten und auch nur im Rah-
men einer kurzfristigen Inobhutnahme.
Allerdings hitten die meisten Kinder be-
reits zum Zeitpunkt ihrer Aufnahme eine
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von diversen Zwangserlebnissen geprigte
Biografie.

Diese Beobachtung teilte auch Do-
rothea Zimmermann, psychologische
Leiterin des Madchennotdienstes von
Wildwasser e. V. in Berlin. Viele Mad-
chen hitten Machtmissbrauch oder Kon-
trollverlust erlebt. Es sei daher oft eine
schwierige Gratwanderung fiir Padago-
gen, einerseits keine ,,Flashbacks“ durch
zu starke Strukturen zu erzeugen, ande-
rerseits aber fiir genug Struktur zu sorgen,
um die Méadchen angemessen zu schiit-
zen. Den Midchen sollte dazu verholfen
werden, Respekt auch unabhingig von
hierarchischen Strukturen und Macht-
verhiltnissen aufzubauen. Leider seien
die grof3stadtischen Bedingungen jedoch
vollig andere als die von Frau Tenhaken
beschriebenen. Die Jugendamter seien fast
durchgehend tiberlastet und eine Betreu-
erin, die lediglich nach Entgeltstufe acht
bezahlt wird, sei in der Regel am Tag fiir
neun Miadchen zustindig.

»~Wohltatiger Zwang" in der Pflege
und Behindertenhilfe

In der dritten und letzten Anh6rung
am 19. Mai 2017 legten Sachverstindi-
ge aus der Rehabilitationspadagogik,
der Allgemeinmedizin und aus Beispiel-
einrichtungen sowie Vertreter von An-
gehorigen- und Betroffenenverbinden
die unterschiedlichen Erscheinungsfor-
men wohltitigen Zwangs in der Pflege
und Behindertenhilfe offen, benannten
zwangsbeférdernde Faktoren und zeigten
Moglichkeiten auf, wie der Anwendung
von Zwang strukturell vorgebeugt werden
kann.

Zunichst gab Eckhard Rohrmann von
der Philipps-Universitdt Marburg einen
Uberblick zur deutschen Versorgungs-
situation von Menschen mit Behinde-

rung. Besonders auffillig sei, dass nur ein

http://www.ethikrat.org/

veranstaltungen/anhoerungen/

zwang-in-der-pflege-und-
behindertenhilfe
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Drittel dieser Menschen aktuell ambulant

versorgt wiirde, obwohl der Bundestag
dies in seiner Gesetzesbegriindung zu
§ 3a Bundessozialhilfegesetz (BSHG) als
»oft sachgerechter, menschenwiirdiger
und zudem kostengiinstiger® einstuft
als die stationdre Versorgung. AufSer-
dem sei das Risiko, Zwang ausgesetzt
zu werden, in stationdren Einrichtun-
gen hoher. Dennoch steige die Anzahl
der Unterbringungen im Allgemeinen
und der Zwangsunterbringungen im
Besonderen kontinuierlich an. Die An-
wendung freiheitsentziehender Maf3-
nahmen nehme zwar ab, bleibe jedoch
auf sehr hohem Niveau. Der Ausschuss
zum Schutz der Rechte von Menschen
mit Behinderungen fordere deshalb ein
Verbot solcher Praktiken sowie die Er-
wigung von Schadensersatzleistungen
tiir ihre Opfer. Zudem sei der hohe Grad
der Institutionalisierung und der Mangel
an alternativen Wohnformen und Infra-
strukturen und die mit diesen verbunde-
nen finanziellen Hiirden fir Menschen
mit Behinderung besorgniserregend. Ein
Vorbild konne Rohrmann zufolge etwa
das schwedische System sein, in dem die
stationdre Betreuung von Menschen mit

Eckhard Rohrmann und
Andreas Sénnichsen (v. |.)

Behinderung fast vollkommen aufgelost
werden konnte.

Andreas Sonnichsen, Leiter des Insti-
tuts fiir Allgemeinmedizin und Familien-
medizin an der Universitit Witten/Herde-
cke, machte zunichst darauf aufmerksam,
dass die relative Anzahl stationdr betreu-
ter Personen bei Pflegebediirftigen all-
gemein etwas niedriger liege, obwohl es
keine wirklich verlasslichen Zahlen gebe.
Aus der allgemeinmedizinischen Praxis
konne er jedoch berichten, dass direkte
Zwangsmafinahmen sehr selten vorka-
men. Haufiger komme es zu indirekten
Zwangsausiibungen, indem beispielsweise
Bettgitter oder Medikamente verordnet
wiirden. Die verordnenden Arzte wiir-
den dies oft nicht als Zwangsmafinahmen
wahrnehmen und wiissten zum Teil nicht
einmal, dass fiir manche Mafnahmen
richterliche Genehmigungen erforder-
lich seien. Interveniert werden konne
hier etwa mit Schulungsprogrammen
zur Vermeidung freiheitsbeschranken-
der Mafinahmen, durch Leitlinien und
personenzentrierte Pflege. Allerdings sei
all dies nur bedingt effektiv. Deshalb sollte
in erster Linie mehr Versorgungs- und
Interventionsforschung betrieben und



mehr Aufklarung fiir Arzte, Pflegende, Pa-
tienten und Angehorige geleistet werden.

In der Diskussion konstatierten beide
Referenten, dass zur Zwangsvermeidung
ahnlich wie in der Psychiatrie und der
Kinder- und Jugendhilfe oft schlicht die
erforderliche Kreativitit fehle. Die Be-
urteilung der Betreuungssituation wer-
de im Ubrigen dadurch erschwert, dass
die Daten der Patienten an keiner Stelle
zentral erfasst wiirden. In Deutschland
wiirden tiber 150 verschiedene Software-
Programme zur Erfassung von Patienten-
daten genutzt, die untereinander nicht
kompatibel sind.

Jeannette Pella und Benjamin Bell
berichteten tiber die Behindertenhilfe-
Einrichtung der leben lernen gGmbH
und ihre Erfahrungen mit der Anwen-
dung und Vermeidung von Zwang. Vie-
le ihrer Bewohner zeigten ein erheblich
selbst- und fremdverletzendes Verhalten.
Dennoch versuche man bei leben ler-
nen Berlin, faktischen Zwang zu vermei-
den und stattdessen iiber padagogische
Mafinahmen und gute Strukturen Halt
zu geben. Halt gebende Elemente diirften
jedoch nicht um jeden Preis durchge-
setzt werden, weil sie sich dann in einen
Zwangsrahmen verwandelten. Geldnge
die Balance, konne eine selbstbestimmte
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Lebensfithrung und eine gleichberech-
tigte Teilhabe bei gleichzeitiger Reduzie-
rung von Zwangsmafinahmen realisiert
werden.

Giinter Braun aus dem Vorstand der
BruderhausDiakonie in Reutlingen wand-
te jedoch ein, dass sich Zwangsmafinah-
men nicht ,,komplett wegbetreuen lassen
und auch weiterhin zur Vermeidung von
Fremd- sowie Selbstgefdhrdung nétig sein
werden. Im Rahmen einer permanenten
Qualititsverbesserung miisse jedoch nach
jeder Zwangsanwendung iiberpriift wer-
den, ob sie unter anderen Bedingungen
vermeidbar gewesen wire. Anschlieflend
miisse gefragt werden, wie die gegebenen
Bedingungen veridndert werden kdnnten
und welche gesellschaftlichen und sozial-
politischen Krafte sich dafiir nutzen lie-
fen. Wann immer Zwang nicht notwen-
dig sei, miisse er unbedingt vermieden
werden. Dies sei auch in der Bruderhaus-
Diakonie das oberste Prinzip. Je stirker
diese Haltung verinnerlicht wiirde, je in-
tensiver die Moglichkeiten der personel-
len Betreuung und der bedarfsgerechten
therapeutischen und sozialen Begleitung
seien und je differenzierter das raumliche
und ausstattungsbezogene Setting sei, des-
to eher lieflen sich Zwangsmafinahmen
vermeiden.

Brigitte Bihrlen, Sabine Jansen, Giinter Braun, Benjamin Bell und Jeannette Pella (v. I.)
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In der anschlielenden Diskussion mit
Mitgliedern des Ethikrates wurde deut-
lich, dass die drei Referenten die Ver-
meidung von Zwang vor allem als eine
Frage der Haltung ansehen, weshalb die
Forderung entsprechender Schulungen
fiir Mitarbeiter von besonderer Wich-
tigkeit sei.

Im letzten Teil der Anhérung sensibi-
lisierten zwei Referentinnen fiir die Pers-
pektive der Betroffenen und Angehorigen.
Die Geschaftsfiihrerin der Deutschen Alz-
heimer Gesellschaft, Sabine Jansen, schil-
derte dafiir beispielhaft die Situation von
Demenzkranken als Opfer ,,wohltitigen
Zwangs“. Demenz weise einige Besonder-
heiten gegeniiber anderen Einschriankun-
gen auf. Menschen mit Demenz zeigten
nicht nur herausforderndes Verhalten,
sondern wiesen haufig Weg- und Hin-
lauftendenzen, gestorte Tag-und-Nacht-
Rhythmen sowie Defizite bei alltdglichen
Verrichtungen auf und verloren zum Teil
sogar ihre Sprache. Aus Fiirsorglichkeit
konne Zwang hier in manchen Fillen
angebracht sein, allerdings immer nur
als letzte Option. Menschen mit Demenz
seien zudem hiaufig mit schwer zu tiber-
priifenden Formen informellen Zwangs
konfrontiert.

Laut Brigitte Biihrlen, der Vorsitzen-
den der WIR! Stiftung pflegender Ange-
horiger, treten solche informellen Zwinge
in stationdren Einrichtungen héufig in
Form von Vorwiirfen und Drohungen
auf. Zudem wiirden Bewohner oft un-
gefragt geduzt, Fernsehgerite nicht auf
Anfrage eingeschaltet, intime Beziehun-
gen unterbunden und unter Verweis auf
den Body-Mass-Index Essenszwinge oder
-verbote legitimiert. Ahnliche Zwinge
gebe es jedoch auch bei zu Hause betreu-
ten Personen, auf die hdufig moralischer
Druck ausgeiibt werde. Auch kime es
vor, dass zu Hause Betreute eingesperrt

wiirden, ihnen Post oder Geld vorenthal-
ten oder bestimmte Kleidung aufgenotigt
werde. ,,In aller Regel wird iiber den Kopf
der Leute iiber sie entschieden®, meinte
Bithrlen und forderte, sich bewusst zu
machen, dass wir alle in eine solche Si-
tuation geraten konnen. Ohne die Arbeit
der Angehorigen - darin waren sich die
Referentinnen einig — steige das Risiko
tiir Zwangsanwendungen weiter an. An-
gehorigenvertreter sollten auch bei sys-
temischen Entscheidungen mit am Tisch
sitzen und die gefithrten Gespriche soll-
ten auf Augenhohe stattfinden.

In allen Praxisfeldern scheinen struk-
turelle Zwénge eine bedeutende Rolle zu
spielen. Angemessene Rahmenbedingun-
gen sowie eine entsprechende Haltung der
Akteure, Zwangsvermeidung zu priori-
sieren, konnten Abhilfe schaffen. Zudem
haben die Anhorungen gezeigt, dass es
Grenzen des Systems gibt, die wir aner-
kennen miissen. ,, Weil Grenzen aber auch
Grenzzonen mit sich bringen®, so fass-
te der Vorsitzende des Ethikrates, Peter
Dabrock, pointiert zusammen, ,,miissen
wir diese Grenzzonen pflegen und ge-
stalten®.

Diskussionsrunden mit
Studierenden und Schiilern

Das Interesse von Schiilern und Stu-
dierenden an der Arbeit des Deutschen
Ethikrates ist anhaltend grof8. Ratsmit-
glieder und Mitarbeiter der Geschifts-
stelle waren auch im Jahr 2017 gefragt,
die Arbeit des Ethikrates vorzustellen.
Dariiber hinaus haben sich Schiiler- und
Studentengruppen vor Ort iiber die Arbeit
des Ethikrates, aber auch tiber aktuell dis-
kutierte Themen informiert.



Austausch mit dem Deutschen Bundestag

und der Bundesregierung

Durch Gespriche mit Mitgliedern der
Bundesregierung, der Fraktionsspitzen
der Bundestag vertretenen Parteien und
seine parlamentarischen Abende unter-
richtet der Ethikrat tiblicherweise die
Bundesregierung und den Bundestag
tiber seine Tdtigkeiten und tauscht sich
tiber mogliche zukiinftige Themen aus.
Da es allerdings bis zur Veroffentlichung
der Ad-hoc-Empfehlung zur Suizidpra-
vention im Juni keinen aktuellen Anlass
fiir einen Austausch gab und derartige
Treffen in Wahlkampfzeiten nicht statt-
finden, gab es bis zur Bundestagswahl im
September keine Treffen des Vorstandes
mit Vertretern der Bundesregierung oder
des Bundestages und es wurde auch kein
parlamentarischer Abend veranstaltet.

Das erste Treffen dieser Art fand daher
am 24. November zwischen dem neuen
Bundestagspréasidenten, Dr. Wolfgang
Schiuble, und dem Vorsitzenden des
Ethikrates, Prof. Dr. Peter Dabrock im
Deutschen Bundestag statt. Hierbei infor-
mierte Peter Dabrock den Bundestagspra-
sidenten iiber die aktuellen und geplanten
Aktivititen des Deutschen Ethikrates und
lud ihn dazu ein, anldsslich des zehnjéhri-
gen Bestehens des Ethikrates im Jahr 2018
die die im Juni stattfindende Jahrestagung
zu eroffnen.

Mitglieder des Deutschen Ethikrates und des Deutschen Bundestages beim Parlamentarischen Abend
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Im Mittelpunkt des internationalen Dia-
logs der Ethikrite standen im Jahr 2017
die Begegnungen des Deutschen Ethik-
rates mit Vertretern der Ethikrite aus
Frankreich und Grofibritannien sowie aus
Osterreich und der Schweiz. Aulerdem
nahm der Deutsche Ethikrat Anfang No-
vember am Treffen der nationalen Ethik-
rite der EU-Mitgliedstaaten in Tallinn
(Estland) teil.

Treffen der Ethikrate
Deutschlands, Frankreichs
und GroRbritanniens

Das jahrliche trilaterale Treffen des Deut-
schen Ethikrates mit dem franzosischen
Comité Consultatif National d’Ethique
(CCNE) und dem britischen Nuffield
Council on Bioethics fand am 30. Juni
2017 in Paris statt. Es war das erste Mal,
dass die drei Ethikréte in der Amtszeit
der neuen Vorsitzenden des CCNE, Jean-
Frangois Delfraissy, und des Nuffield
Councils, David Archard, zusammentra-
fen. Nach einem kurzen Austausch iiber
die jeweils aktuellen Arbeitsprogramme
und Veroffentlichungen standen die The-
men Fortpflanzungsmedizin und Fragen
des Alterns auf der Agenda des Treffens.

Zum ersten Thema stellte Hugh Whit-
tall vom britischen Nuffield Council on
Bioethics zunéchst die Arbeit des Nuffield
Council an einer Stellungnahme zum Ein-
satz der Genom-Editierung an menschli-
chen Keimzellen vor. Einen Schwerpunkt
bildeten dabei die ethischen Fragen, die
sich aus dem gezielten Eingriff in die
menschliche Keimbahn ergeben, sowie
Uberlegungen, wo die Grenze zwischen

Selbstoptimierung und préventiven Ein-
griffen zur Krankheitsvermeidung zu
ziehen sei. Frédéric Worms vom CCNE
prasentierte anschliefSend die kurz vor
dem Treffen veréffentlichte Stellungnah-
me des CCNE zu gesellschaftlichen Fra-
gen der Reproduktionsmedizin, die sich
mit dem sogenannten ,,Social Freezing®,
also dem Einfrieren von unbefruchteten
Eizellen fiir eine spdtere Verwendung,
der Offnung der Samenspende fiir les-
bische Paare und Single-Frauen sowie
mit Fragen der Leihmutterschaft beschaf-
tigt. Claudia Wiesemann vom Deutschen
Ethikrat stellte daraufhin die vom Deut-
schen Ethikrat im Jahr 2016 veroffentliche
Stellungnahme zur Embryospende und
Embryoadoption vor und forderte eine
starkere Orientierung des fortpflanzungs-
medizinischen Diskurses am Kindeswohl.
In der anschlieflenden Diskussion wa-
ren sich die Vertreter aller drei Ethikrate
darin einig, dass die Entwicklungen im
Bereich der Fortpflanzungsmedizin nur
vor dem Hintergrund gesellschaftlicher
Verinderungen verstanden werden kon-
nen und Antworten auf die sich daraus
ergebenden Fragen neue Lebensmodelle
und gesellschaftliche Entwicklungen be-
riicksichtigen miissen.

Im Themenblock zu den gesellschaft-
lichen Fragestellungen des Alterns pra-
sentierte Gabriele Meyer vom Deutschen
Ethikrat zunéchst aktuelle Forschungser-
gebnisse zu Zwangsmafinahmen in der Al-
tenpflege in Deutschland und verkniipfte
diese anschlieflend mit der laufenden Ar-
beit des Deutschen Ethikrates zum Thema
»wohltitiger Zwang®. Der Nuffield Coun-
cil hingegen beschiftigt sich derzeit mit
medizinischen Moglichkeiten, die eine



Verlangsamung des biologischen Alterns
ermoglichen. Gesellschaftliche, 6kono-
mische und politische Auswirkungen
einer in der Konsequenz zunehmenden
Alterung der Gesellschaft stehen dabei
im Vordergrund, wie Catherine Joynson
in ihrer Prdsentation darlegte. Cynthia
Fleury vom CCNE stellte im Anschluss
die bisherige Arbeit einer aktuellen Ar-
beitsgruppe des franzosischen Ethikrates
zu diesem Thema vor, die das Ziel verfol-
ge, ein besseres Verstdndnis der verschie-
denen Aspekte des Alterns zu entwickeln
und Alternativen zur institutionalisierten
Pflege zu finden.

Einigkeit herrschte in der nachfolgen-
den Diskussion dariiber, dass Pflegemaf3-
nahmen die Wiirde und Wiinsche alter
Menschen respektieren miissen. Mit den
derzeitigen Strukturen sei eine bestmagli-
che Pflege jedoch nicht zu gewéhrleisten.
Es kam aber auch die Frage auf, ob es
tiberhaupt wiinschenswert sei, Moglich-
keiten zur Lebensverlangerung nutzen zu
konnen, oder ob Endlichkeit bzw. Sterb-
lichkeit nicht einen wichtigen Aspekt des
menschlichen Lebens darstelle.

Das néchste Treffen der drei Ethikrite
findet 2018 in London statt.

Peter Dabrock, Andrea Biichler und Christiane Druml (v. I.)
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Treffen der Eth[!«éite
Deutschlands, Osterreichs
und der Schweiz

Am 15. Dezember 2017 kamen Vertreter
des Deutschen Ethikrates, der dsterrei-
chischen Bioethikkommission beim Bun-
deskanzleramt und der schweizerischen
Nationalen Ethikkommission im Bereich
der Humanmedizin in Berlin zusammen,
um ethische, rechtliche und gesellschaft-
liche Fragen des Einsatzes von Big Data
im Gesundheitsbereich zu diskutieren.
Grundlage des Treffens bildete die
wenige Wochen zuvor veréffentlichte
Stellungnahme des Deutschen Ethikrates
»Big Data und Gesundheit — Datensou-
verdnitit als informationelle Freiheits-
gestaltung®, die von Ratsmitglied Steffen
Augsberg einfithrend vorgestellt wurde.
AnschliefSend duflerte sich Markus
Zimmermann, Stellvertretender Vorsit-
zender der Nationalen Ethikkommission
im Bereich der Humanmedizin, kritisch
zu den Potenzialen von Big Data im Ge-
sundheitsbereich. Er halte die Vorstellung
fiir naiv, dass frei werdende Ressourcen in
die sprechende und fiirsorgliche Medizin
investiert und nicht fiir die Reduzierung

=
http://www.ethikrat.org/
veranstaltungen/
weitere-veranstaltungen/
dach-treffen-2017
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von Kosten im Gesundheitswesen genutzt
werden wiirden. Vielmehr konnten Big-
Data-basierte Analysemethoden Entsoli-
darisierungstendenzen in der Gesellschaft
befordern sowie Auswirkungen auf die
Kriterien zur Zulassung von Therapien,
auf die Preispolitik und die Allokation
von Ressourcen haben. Er pladierte daher
fir eine gerechtere Gestaltung von Big-
Data-Anwendungen im medizinischen
Bereich.

Trotz der vielen Potenziale von Big
Data fiir die personalisierte und die Pra-
zisionsmedizin unterstrich auch Barbara
Prainsack, Mitglied der Bioethikkommis-
sion beim Bundeskanzleramt, die Naivitit
der Gesellschaft im Umgang mit neuen
Machtasymmetrien, die sich im Kontext
von Big Data herausbilden wiirden. Gro-
3e IT-Konzerne seien nicht mehr blofle
Marktteilnehmer, sondern wiirden durch
die von ihnen zur Verfiigung gestellten
Algorithmen zu Regulierern. Der Daten-
schutz in seiner jetzigen Form greife daher
nicht weit genug. Eine der grof3ten Her-
ausforderungen fiir den Einsatz von Big
Data im Gesundheitsbereich sei zudem
nicht die Gewinnung von Daten, sondern
deren Interpretation. Eine entscheidende
Rolle spiele dabei das Verstindnis von
Algorithmen und den ihnen zugrunde

liegenden Entscheidungsvorgaben. Prain-
sack forderte daher ein wertebasiertes De-
sign von Big Data. Die Stellungnahme des
Deutschen Ethikrates liefere dafiir einen
wichtigen Baustein.

Am Nachmittag beleuchteten Chris-
tiane Druml, Vorsitzende der Bioethik-
kommission beim Bundeskanzleramt,
und Steffen Augsberg vom Deutschen
Ethikrat die Herausforderungen fiir
die Umsetzung der EU-Datenschutz-
Grundverordnung in Osterreich und in
Deutschland. Druml verwies in diesem
Zusammenhang auf die Sprachverwirrung
um Begrifflichkeiten sowie die Vielfalt
von Regelungen in den Mitgliedstaaten
der Europdischen Union. Steffen Augs-
berg erginzte, dass es zusitzlich bereits
massive Interpretationsdivergenzen auf
nationaler Ebene zwischen den verschie-
denen Ministerien gebe. Zudem sei die
Grundidee des Zweckbezugs, das heifit,
tiir welchen Zweck die Daten erhoben
werden, unter Big-Data-Bedingungen
problematisch. Dariiber hinaus miisse
man sich fragen, ob es unter Big-Data-
Bedingungen {iberhaupt noch Daten
gebe, die nicht personenbezogen seien.
Das vom Deutschen Ethikrat in seiner
Stellungnahme formulierte Konzept der
Datensouveranitit sei daher nicht nur auf

Vertreter des Deutschen Ethikrates, der &sterreichischen Bioethikkommission beim Bundeskanzleramt und der schweizerischen
Nationalen Ethikkommission im Bereich der Humanmedizin
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gesetzlicher Ebene umzusetzen, sondern
miisse auf gesamtgesellschaftlicher Ebene
verankert werden.

Abschlieflend betrachtete Franz-Josef
Bormann vom Deutschen Ethikrat die
ethischen Fragen im Kontext von Big
Data aus dem Blickwinkel des Philoso-
phen Ludwig Wittgenstein. Drei wesentli-
che Elemente der Wittgensteinschen Phi-
losophie seien demnach fiir eine Analyse
von Big Data von Relevanz: Zum einen
die notwendige Verkniipfung von techni-
scher Innovation und philosophischer Re-
flexion, zum anderen der differenzierende
Blick auf scheinbar dhnliche Abldufe und
dariiber hinaus die Bedeutung verschie-
dener Sprachformen fiir das praktische
Leben von Menschen.

Der Argumentation Wittgensteins fol-
gend, arbeitete Bormann im Anschluss
wesentliche ethische Problemstellungen
heraus, die unter anderem die Objektivi-
tat und Validitdt der verwendeten Daten
und Analyseverfahren sowie eine ergeb-
nisoffene Gestaltung von Algorithmen
betrafen. Dariiber hinaus sei neben den
individualethischen Problemen, die Fra-
gen der Selbstbestimmung, Privatheit und
Intimitit beriithrten, auch verstirkt eine
sozialethische Dimension in die Analyse
einzubeziehen, die im konkreten Anwen-
dungsbereich von Big Data die offene und
verdeckte Einflussnahme von Nutzern di-
gitaler Dienste, also Machtfragen thema-
tisiere. Zusatzlich miisse man elementare
Gerechtigkeitsfragen wie Zugangsmog-
lichkeiten und Solidarititsaspekte in den
Blick nehmen.

In der abschlief}enden Diskussion wur-
de der Bezug zu Wittgenstein von den
Gisten aus Osterreich und der Schweiz
aufgegriffen und am Konzept der Daten-
souverdnitit ausfiihrlich diskutiert.

Das nichste Treffen wird im Oktober
2018 in der Schweiz stattfinden.
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Treffen der nationalen
Ethikrate auf europdischer
Ebene

Auf Einladung der estnischen EU-Rats-
préasidentschaft kamen am 1. und 2. No-
vember 2017 in Tallinn (Estland) die
Vertreter der nationalen Ethikrite der
EU-Mitgliedstaaten zu ihrem 22. Treffen
zusammen, um sich iiber aktuelle bioethi-
sche Themen auszutauschen.

Zu Beginn des Treffens begriifite der
Vizeprasident des estnischen Parlaments,
Hanno Pevkur, die Teilnehmer zusammen
mit Hele Everaus, der Vorsitzenden des
nationalen estnischen Bioethikrates. Im
Fokus des Treffens standen im Anschluss
drei Bereiche: die Rolle und Verantwort-
lichkeiten von nationalen Ethikriten, die
Integritat von Forschern und Forschung
sowie bioethische Fragen im Zusammen-
hang mit neuen Entwicklungen in der
Medizin und der Gesundheitsversorgung.

In die Thematik zur Rolle und den Ver-
antwortlichkeiten von nationalen Ethik-
raten fithrte zundchst Harald Schmidt
(Department of Medical Ethics, Center
for Health Incentives and Behavioral Eco-
nomics, Perelman School of Medicine,
University of Pennsylvania) mit einem
Vortrag tiber die Rolle von impliziten und
expliziten ethischen Rahmenbedingungen
fiir bioethische Beratung ein. Die weiteren
Vortrage befassten sich mit der Bedeutung
der Einrichtung eines estnischen Ethikra-
tes (Arvo Tikk, Mitglied des estnischen
Bioethikrates), den Erfahrungen bei der
Einrichtung einer gemeinsamen Kommis-
sion fiir sicherheitsrelevante Forschung
durch die Leopoldina und die Deutsche
Forschungsgemeinschaft in Deutschland
(Johannes Fritsch, Leopoldina) sowie ei-
nem Bericht tiber die aktuelle Arbeit der
Européischen Gruppe fiir Ethik in der
Wissenschaft und Neuen Technologien

57



Deutscher Ethikrat

58

(EGE) durch deren Vorsitzende, Chris-
tiane Woopen.

Zum Abschluss der Session berichte-
ten Andreas Reis (WHO, Global Health
Ethics) und Joachim Vetter (Deutscher
Ethikrat, Leiter der Geschiftsstelle) tiber
die Durchfiihrung und Ergebnisse des
globalen Treffens der nationalen Ethikra-
te, das im Mérz 2016 in Berlin stattgefun-
den und der Deutsche Ethikrat zusammen
mit der WHO und unterstiitzt von der
UNESCO vorbereitet hatte.

Im zweiten Teil der Veranstaltung be-
fassten sich die Teilnehmer mit der Pro-
blematik der Integritat von Forschern
und von Forschung. Hierzu berichteten
Hub Zwart tiber die Ergebnisse des EU-
Projektes PRINTEGER und Laura Qual-
kenbusch (Office of Research Integrity,
Northwestern University, USA) von ih-
ren Erfahrungen aus diesem Bereich. Im
Anschluss an eine Podiumsdiskussion
iber die Bedeutung eines Ethikkodex fiir
Forscher unterzeichneten Mitglieder des
estnischen Forschungsrates feierlich ei-
nen Kodex fiir Forschungsintegritit und
forderten die Forscher in Estland auf, den
Kodex ebenfalls zur unterzeichnen.

Im letzten Teil der Veranstaltung be-
richteten Mitglieder von anderen Ethik-
riten aus der EU von ihren aktuellen
Projekten. So stellte Peter Dabrock, der
Vorsitzende des Deutschen Ethikrates,
in Grundziigen die Stellungnahme des
Deutschen Ethikrates zum Thema Big
Data im Gesundheitswesen vor, die zu
diesem Zeitpunkt kurz vor der Veroffent-
lichung stand. Peter Achard, der Vorsit-
zende des britischen Nuffield Council,
prisentierte anschliefend die Uberlegun-
gen des Nuffield Council zur Anwendung
von Verfahren zur Genom-Editierung
am Menschen. Um Forschungsethik
und die Integritdt von Forschern ging
es anschlieflend erneut im Bericht von

Kjell Asplund, dem Vorsitzenden des
schwedischen Ethikrates, der im Auftrag
der schwedischen Regierung die Unter-
suchungen im Zusammenhang mit den
Vorfillen um den italienischen Chirurgen
Paolo Macchiarini an der Universitts-
klinik des Karolinska-Institutes geleitet
hatte. Macchiarini hatte zwischen 2011
und 2013 unter grober Missachtung me-
dizinischer und ethischer Standards drei
Transplantationen von kiinstlichen Luft-
rohren durchgefiihrt, die letztlich zum
Tode der Patienten fithrten. Im Zuge der
Aufdeckung des Skandals wurde nicht
nur Macchiarini entlassen, sondern auch
der Vize-Kanzler der Klinik musste von
seinem Posten zuriicktreten. Er hatte trotz
offensichtlicher Belege fiir ein wissen-
schaftliches Fehlverhalten Macchiarinis
dafiir gesorgt, dass die Untersuchung
gegen diesen zunichst eingestellt wur-
de. Den Abschluss der Session bildet die
Vorstellung der jiingsten Stellungnahme
des luxemburgischen Ethikrates zum The-
ma Intersexualitét, die von Ratsmitglied
Christel Baltes-Lohr vorgestellt wurde.

Hele Everaus dankte den Teilnehmern
zum Abschluss der Veranstaltung fiir die
intensiven Debatten und die Beitrige zu
den unterschiedlichen Themen, die nicht
nur die Diskussionen in Estland, sondern
auch in den anderen Léndern befruch-
ten wiirden. Auch Isidoros Karatzas von
der EU-Kommission, deren finanzielle
Unterstiitzung das Treffen der Ethikrite
auf européischer Ebene iiberhaupt erst
ermoglicht, dankte den Teilnehmern fiir
ihre Beitrége, die auch fiir die Weiterent-
wicklung der Debatten auf der europii-
schen Ebene wichtig seien.

Das nichste Treffen im Rahmen des
NEC-Forums wird voraussichtlich im
zweiten Halbjahr 2018 unter der Oster-
reichischen EU-Ratsprasidentschaft in
Wien stattfinden.



Publikationen

Mit seinen Publikationen — den Stellung-
nahmen, den Ad-hoc-Empfehlungen und
den Infobriefen — mochte der Deutsche
Ethikrat seine Aktivititen einer breiten
Offentlichkeit zugénglich machen. Die ge-
druckten Fassungen dieser Publikationen
konnen kostenfrei bei der Geschiftsstelle
des Ethikrates angefordert oder in elek-
tronischer Form von den Internetseiten
des Rates abgerufen werden.

Stellungnahmen und
Ad-hoc-Empfehlungen

Die Stellungnahmen sind das Ergeb-
nis intensiv gefiihrter Diskussionen des
Deutschen Ethikrates, das heif$t sowohl
innerhalb der ratsinternen Arbeitsgrup-
pen als auch des Plenums, aber auch im
Rahmen von Anhérungen und Exper-
tengesprachen. Ihr besonderer Wert liegt
nicht allein in den Empfehlungen, in die
eine jede Stellungnahme miindet. Was
diese Stellungnahmen einzigartig macht,
ist die umfassende Bestandsaufnahme
zum wissenschaftlichen Sachstand eines
Themas und seinem rechtlichen Rahmen
sowie seiner ethischen Bewertung. Es wer-
den die auch in der Gesellschaft und im
Ethikrat vertretenen, zum Teil kontro-
versen Positionen dargestellt und Argu-
mentationslinien entwickelt, aus denen
sich Handlungsoptionen insbesondere
tiir die Politik ergeben.

Im Jahr 2017 hat der Deutsche Ethikrat
eine Stellungnahme veréffentlicht: ,,Big
Data und Gesundheit - Datensouveri-
nitdt als informationelle Freiheitsgestal-
tung“ (30. November 2017). Dariiber hin-
aus hat er in zwei Ad-hoc-Empfehlungen
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zu aktuell diskutierten Fragen Stellung
bezogen: ,,Suizidpravention statt Suizid-
unterstiitzung. Erinnerung an eine Forde-
rung des Deutschen Ethikrates anlédsslich
einer Entscheidung des Bundesverwal-
tungsgerichts“ (1. Juni 2017) und ,,Keim-
bahneingriffe am menschlichen Embryo:
Deutscher Ethikrat fordert globalen poli-
tischen Diskurs und internationale Regu-
lierung“ (29. September 2017).

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 jéhrlich er-
scheinenden Periodikums, das — wie alle
anderen Publikationen auch - von den
Internetseiten des Ethikrates abrufbar ist.

2
http://www.ethikrat.org/
publikationen
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Organspenden und
Transplantationsskandal

Seit 2012 Manipulationen bei der Organ-
vergabe an einzelnen Transplantations-
zentren bekannt wurden, sinkt trotz aller
Aufklirungs- und Werbekampagnen die
Zahl der Organspender in Deutschland
und bewegt sich weiterhin unter dem Ni-
veau des Jahres 2012. Wie die Deutsche
Stiftung Organtransplantation im Januar
mitteilte, spendeten 2016 lediglich 857
Menschen ihre Organe, wihrend die An-
zahl der postmortal gespendeten Organe
insgesamt 2.867 betrug. Angesichts des
chronischen Mangels an Spenderorganen
forderte die gemeinniitzige Stiftung im
November daher die ziigige Entwicklung
eines gemeinschaftlichen Initiativplans
zur Forderung der Organspende und
appellierte an die Verantwortung aller
Partner im deutschen Transplantations-
system, mehr als bisher gegen den Mangel
an Spenderorganen zu tun.

Das Vertrauen in die Transplantati-
onsmedizin soll unter anderem durch
die nach den Transplantationsskanda-
len eingeleiteten Reformmafinahmen
im deutschen Transplantationswesen
wiederhergestellt werden. Diese zeigen
gemifd dem ebenfalls im Januar verof-
fentlichten Dritten Bericht der Bundesre-
gierung mittlerweile auch eine Wirkung.
Demnach kommen die Priifungskom-
mission und die Uberwachungskommis-
sion zu dem Ergebnis, dass die erfolgten
Reformen auch langfristig Manipulati-
onsmoglichkeiten erschweren sowie in
den Transplantationszentren fir Klar-
heit sorgen und zu mehr Rechtssicher-
heit fithren. Bei der grofien Mehrheit der
gepriiften Transplantationsprogramme

der Transplantationszentren gab es keine
Auffalligkeiten.

2017 fand auch ein bedeutsames Ge-
richtsverfahren im Zuge des Transplan-
tationsskandals seinen Abschluss. Im
Prozess um den fritheren Leiter der Trans-
plantationschirurgie der Uniklinik Got-
tingen hatte das Landgericht Gottingen
Jahr 2015 geurteilt, dass der Angeklagte
vom Vorwurf des versuchten Totschlags
und der Korperverletzung mit Todesfol-
ge freizusprechen sei. Hiergegen war die
Staatsanwaltschaft in Berufung gegangen
und hatte den Fall vor den Bundesge-
richtshof gebracht. Dieser bestétigte nun
im Juni das Urteil des Landgerichts und
verwarf damit die Revision der Staatsan-
waltschaft. Zwar habe der Arzt seine Pati-
enten durch systematische Falschangaben
auf der Organspender-Warteliste nach
vorn positioniert, einen Tétungsvorsatz
zulasten dadurch benachteiligter War-
tender kénne ihm jedoch nicht unter-
stellt werden, urteilten die Richter. Der
Gottinger Transplantationsskandal war
Teil einer Reihe mehrerer mutmafilicher
Richtlinienverstofie einzelner Transplan-
tationszentren, die das deutsche Organ-
spendesystem nachhaltig erschiitterten.

Schwangerschaftsabbriiche

Das Thema Schwangerschaftsabbriiche
erhielt auch 2017 wieder starke mediale
Aufmerksamkeit. Zunichst sorgte im Fe-
bruar die Ankiindigung des neuen Chef-
arztes der Gyndkologie einer Klinik im
niedersdchsischen Dannenberg, in seiner
Abteilung kiinftig keine Schwangerschafts-
abbriiche mehr durchfiihren zu lassen, fiir
grofles Aufsehen und teils heftige Kritik.
Die Entscheidung des leitenden Arztes, der



sich auf seinen christlichen Glauben be-
rief, wurde vom Verwaltungsdirektor der
Klinik ausdriicklich unterstiitzt. Die Kon-
zernleitung hingegen intervenierte und
betonte die weltanschaulich neutrale und
konfessionstibergreifende Ausrichtung ih-
rer Einrichtungen, in denen zwar einzelne
Arzte, jedoch nicht das Krankenhaus als
Ganzes Abtreibungen ablehnen koénnten.
Wihrend der Chefarzt daraufhin freiwillig
seinen Riickzug ankiindigte, wurde dem
Klinikdirektor fristlos gekiindigt. Die Ent-
lassung wurde jedoch vom Arbeitsgericht
Lineburg im Mai als nicht rechtmiflig
bewertet und fiir unwirksam erklart.

Im November wiederrum stand der Pa-
ragraph 219a des Strafgesetzbuches, laut
dem das Werben fiir Schwangerschaftsab-
briiche eines ,,Vermogensvorteils wegen
oder in grob anstofliger Weise® mit einer
Geldstrafe oder einer Freiheitsstrafe von
bis zu zwei Jahren geahndet wird im Fo-
kus der Medien. Das Amtsgericht Giefien
verurteilte ndmlich eine Arztin zur Zah-
lung einer Geldstrafe von 6.000 Euro, weil
sie auf ihrer Internetseite Informationen
zu Schwangerschaftsabbriichen veroffent-
licht hatte — zusammen mit dem Hinweis,
auch selbst Abtreibungen gegen entspre-
chende Kosteniibernahme vorzunehmen.

Als Reaktion auf dieses Urteil haben
die Lander Berlin, Brandenburg, Bremen,
Hamburg und Thiiringen im Dezember
einen Gesetzentwurf zur Abschaffung des
strafbewehrten Werbeverbots fiir Schwan-
gerschaftsabbriiche beim Bundesrat einge-
bracht. Unterdessen reichte die verurteilte
Arztin eine von iiber 150.000 Personen
unterzeichnete Petition zur Authebung des
strittigen Paragraphen beim Bundestag ein.

Automatisiertes Fahren

Der Deutsche Bundestag hat im Mirz
eine Reform des Straflenverkehrs-
rechts beschlossen, die den Einsatz von
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Kraftfahrzeugen mit hoch- und vollau-
tomatisierten Fahrfunktionen auf 6f-
fentlichen Straflen ermoglicht. Mit der
entsprechenden Anderung des Straflen-
verkehrsgesetzes, die im Juni in Kraft trat,
sind nunmehr auch Fahrzeuge mit tech-
nischen Systemen, die fiir eine bestimmte
Zeit oder in bestimmten Situationen die
Steuerung tibernehmen, in die der Fahr-
zeugfiihrer jedoch jederzeit eingreifen
konnen muss, im Verkehr zugelassen.
Eine vom Bundesverkehrsministeri-
um eingesetzte Ethikkommission hat im
Juni einen Bericht vorgelegt, in dem die
Experten Leitlinien fiir den automati-
sierten und vernetzten Fahrzeugverkehr
formulieren. So solle beispielsweise die
Vermeidung von Personenschaden stets
Vorrang haben und bei unausweichlichen
Unfallsituationen jede Qualifizierung von
Menschen nach personlichen Merkmalen
unzuldssig sein. Die Bundesregierung will
die Ergebnisse in Anbetracht des rasanten
technologischen Fortschritts automati-
sierter Systeme mittels eines im August
beschlossenen Mafinahmenplans ziigig
umsetzen und damit klare Ethikregeln fiir
selbstfahrende Kraftfahrzeuge schaffen.

Betdubungsmittelzugang fiir
Sterbewillige

Im Mirz hat das Bundesverwaltungsge-
richt entschieden, dass staatliche Stellen
den Erwerb eines Betdaubungsmittels zum
Zweck der Selbsttotung nicht pauschal
ablehnen diirfen, sondern im Finzelfall
priifen miissen, ob eventuell eine ,extreme
Notsituation® vorliegt, die dies rechtfer-
tigen konnte. verwehren darf. Im Hin-
blick auf das grundrechtlich geschiitzte
allgemeine Personlichkeitsrecht sind fiir
schwer und unheilbar kranke Patienten
Ausnahmen zu machen, wenn ein freier,
vor dem Hintergrund einer unertraglichen
Leidenssituation getroffener Entschluss
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zur Lebensbeendigung vorliegt sowie
zumutbare Alternativen, wie etwa ein
palliativmedizinisch begleiteter Abbruch
lebenserhaltender Mafinahmen fehlen.
Anlass der Gerichtsentscheidung war
die Klage eines Mannes, dessen Ehefrau
nach einem Unfall querschnittsgelahmt
war und iiber Jahre hinweg vergeblich
versucht hatte, beim Bundesinstitut fiir
Arzneimittel und Medizinprodukte die
Erlaubnis zum Erwerb einer todlichen Do-
sis Natrium-Pentobarbital zu beantragen.
Der Deutsche Ethikrat veroffentlichte
im Juni als Reaktion auf das Urteil des
Bundesverwaltungsgerichts eine Ad-hoc-
Empfehlung und empfahl darin mehrheit-
lich, der gebotenen Achtung individueller
Entscheidungen tiber das eigene Lebens-
ende keine staatliche Unterstiitzungsver-
pflichtung zur Seite zu stellen. Wahrend
16 Ratsmitglieder die Entscheidung des
Bundesverwaltungsgerichts als ethischen
Grundprinzipien zuwiderlaufend ablehn-
ten, bewerteten neun Ratsmitglieder die
Entscheidung als begriifenswert. Zu-
dem bekriftigte das Gremium in seiner
Gesamtheit die Forderung nach einer
Starkung suizidpriventiver Mafinahmen
sowie einem Ausbau der Versorgung von
Menschen in der letzten Lebensphase.

Reform des Abstammungsrechts

Der Deutsche Bundestag hat im Mai
ein Gesetz verabschiedet, dass das ver-
fassungsrechtlich geschiitzte Recht auf
Kenntnis der Abstammung fiir durch Sa-
menspende gezeugte Personen sicherstel-
len soll. Kiinftig haben durch heterologe
Verwendung von Samen gezeugte Kinder
einen Anspruch darauf zu erfahren, wer
ihr genetischer Vater ist. Zu diesem Zweck
wird beim Deutschen Institut fiir Medizi-
nische Dokumentation und Information
ein zentrales Samenspenderregister einge-
richtet, in dem personenbezogene Daten

zu Spendern und Empfangerinnen fiir 110
Jahren gespeichert werden miissen.

Eine weitergehende Reform des gelten-
den Abstammungsrechts empfahl im Juli
ein vom Bundesjustizministerium einge-
setzter interdisziplindr besetzter Arbeits-
kreis. Um die rechtliche Situation fiir be-
troffene Kinder und Eltern zu verbessern
sowie kiinftig Rechtssicherheit zu gewahr-
leisten, unterbreiteten die Sachverstiandi-
gen in jhrem Abschlussbericht in 91 The-
sen gefasste Vorschlige, wie die Vielfalt
heutiger Familienkonstellationen und die
Méglichkeiten der modernen Reprodukti-
onsmedizin starker im Abstammungsrecht
berticksichtigt werden konnen.

Arztliche Zwangsbehandlung
Im Juni beschloss der Deutsche Bundestag
ein Gesetz, das die Entkopplung einer me-
dizinisch notwendigen Zwangsbehand-
lung und freiheitsentziehender Unterbrin-
gung vorsieht und damit eine im Jahr 2016
vom Bundesverfassungsgericht festgestell-
te Regelungsliicke schliefit, die bis dato
mit der grundgesetzlichen Schutzpflicht
des Staates unvereinbar war. Gegenstand
des Gesetzes, das im Juli in Kraft trat, sind
arztliche Zwangsmafinahmen gegen den
natiirlichen Willen, jedoch zum Wohle
betreuter Personen, um schwerwiegende
gesundheitliche Schaden von ihnen abzu-
wenden. Kiinftig konnen somit psychisch
kranke Patienten auch im Rahmen eines
stationdren Aufenthalts in einem allge-
meinen Krankenhaus zwangsbehandelt
werden und miissen nicht erst in eine ge-
schlossene Einrichtung tiberfiithrt werden.
Dass eine medizinische Zwangsbehand-
lung nicht einsichtsfdhiger Patienten nur
unter engen Vorgaben gegen ihren Willen
zuldssig und zudem als letztes Mittel vorzu-
sehen ist, betonte das Bundesverfassungs-
gericht im Juli. Entsprechende verfassungs-
rechtliche Maf3gaben zur zwangsweisen



Behandlung psychisch kranker Straftiter
im Maf3regelvollzug seien auch auf Eingrif-
fe im Rahmen der offentlich-rechtlichen
Unterbringung tibertragbar. Die Verfas-
sungsrichter entschieden im konkreten
Fall zugunsten einer zwangsbehandelten
Patientin aus Mecklenburg-Vorpommern,
da das Psychischkrankengesetz des Landes,
das die Norm bereits vor Urteilsverkiin-
dung aufler Kraft gesetzt und neu gefasst
hatte, diesen Maf3gaben seinerzeit nicht
gerecht wurde.

Reform der Pflegeausbildung
und Personaluntergrenzen in der
Krankenhauspflege
Nach kontroversen Diskussionen hat der
Deutsche Bundestag im Juni ein heftig
umstrittenes Gesetz zur Reform der Pfle-
geberufe verabschiedet. Die Regelungen,
die stufenweise in Kraft treten, sehen
eine Neuordnung der Pflegeausbildung
in den Bereichen Krankenpflege, Kinder-
krankenpflege und Altenpflege vor. Ab
2020 erhalten alle Auszubildenden eine
zweijdhrige, generalistisch ausgerichtete
Grundausbildung sowie daran anschlie-
f3end eine einjdhrige, bereichsspezifische
Vertiefung. Mit der Reform soll einerseits
der Pflegeberuf aufgewertet und den Pfle-
gekriften eine hohere berufliche Flexibi-
litat ermoglicht, andererseits im Hinblick
auf einen sich geinderten Pflegebedarf
eine ausreichende Vermittlung von Spe-
zialwissen gewihrleistet werden.
Ebenfalls im Juni hat der Deutsche
Bundestag die Einfithrung von Mindest-
vorgaben bei der Personalausstattung in
der Krankenhauspflege beschlossen. Das
kontrovers diskutierte Vorhaben sieht
vor, ab 2019 verbindliche Personalunter-
grenzen in sogenannten pflegesensitiven
Bereichen in Krankenhéusern zu etablie-
ren. Durch einen angemessenen Personal-
schliissel in Klinikbereichen mit erhohtem
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Pflegeaufwand sollen die Arbeitsbedin-
gungen der Pflegekrifte verbessert und
die Patientensicherheit gestirkt werden.
Kliniken, die die Vorgaben nicht einhal-
ten, miissen hingegen mit Vergiitungsab-
schldgen rechnen. Wie sich die Personal-
untergrenzen kiinftig auswirken, soll bis
2022 wissenschaftlich evaluiert werden.
Der Beschluss wurde von Gesundheits-
experten begriifit, von Seiten der Kran-
kenhiduser jedoch eher kritisch bewertet.
Die Vereinte Dienstleistungsgewerkschaft
sah in dem Beschluss ebenfalls einen ers-
ten Erfolg, forderte jedoch weitergehende
MafSnahmen zur Verbesserung der Per-
sonalsituation in Krankenhdusern und
rief das Pflegepersonal im Jahresverlauf
wiederholt zu Warnstreiks auf. Es seien
verbindliche Vorgaben fiir alle Kranken-
hausbereiche sowie eine Personalbemes-
sung notwendig, die sich am individuellen
Pflegebedarf der Patienten zu orientieren
habe. Der Deutsche Ethikrat hatte sich
bereits 2016 in einer Stellungnahme fiir
eine primar am Patientenwohl orientierte
Gestaltung der Krankenhausversorgung
ausgesprochen und in diesem Zusam-
menhang auch fiir eine an die hausspezi-
fischen Bedarfe angepasste, ausreichende
Personalausstattung pladiert.

Keimbahninterventionen beim
Menschen
Bereits im Februar hatten in den USA
die National Academy of Sciences und
die National Academy of Medicine in ei-
nem Bericht gemeinsam dafiir pladiert,
die Keimbahntherapie zur Behebung von
Erbkrankheiten in menschlichen Emb-
ryonen in engem Rahmen zu erproben.
Im August sorgten dann im Fach-
magazin Nature veroffentliche For-
schungsergebnisse zur umstrittenen
Keimbahntherapie beim Menschen fiir
Aufsehen. Mithilfe des sogenannten
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Genome-Editings korrigierten die Wis-
senschaftler im Erbgut befruchteter Ei-
zellen einen Gendefekt, der eine schwere
erbliche Herzmuskelerkrankung ver-
ursacht. Die nunmehr veréffentlichten
Ergebnisse veranschaulichen, dass die
praktische Anwendung gezielter Eingrif-
fe in das menschliche Genom wesentlich
frither méglich sein konnte, als noch vor
wenigen Jahren gedacht. Da derartige
Verianderungen iiber die Keimbahn auch
an alle Nachkommen weitergegeben wriir-
den, stellt sich die grundsitzliche ethische
Frage, wie man mit derartigen Eingriffen
verfahren sollte, da die moglichen Risiken
des Eingriffs erst zu einem viel spéteren
Zeitpunkt in den Folgegenerationen sicht-
bar werden und dann nicht mehr korri-
giert werden konnten.

Anlésslich dieser rasanten Entwicklung
legte der Deutsche Ethikrat im Septem-
ber dem Deutschen Bundestag und der
Bundesregierung in einer einstimmig
verabschiedeten Ad-hoc-Empfehlung
nahe, eine internationale Debatte tiber
Keimbahninterventionen beim Menschen
anzustofSen, um dafiir méglichst bald glo-
bal verbindliche Regularien zu schaffen.

Drittes Geschlechtim

Personenstandsrecht

Im Oktober hat das Bundesverfassungs-
gericht in einem wegweisenden Urteil
das geltende Personenstandsrecht als ver-
fassungswidrig eingestuft. Dass vor dem
Hintergrund des Personenstandsgesetzes
neben dem Eintrag ,,weiblich“ oder ,,ménn-
lich® keine weitere Moglichkeit besteht, ein
Geschlecht positiv einzutragen, wurde als
Verstof gegen das allgemeine Personlich-
keitsrecht sowie gegen das ebenfalls im
Grundgesetz verankerte Diskriminierungs-
verbot gewertet. Die Richter gaben der
Beschwerde einer intersexuellen Person

statt, die beim zustdndigen Standesamt

vergeblich die bisherige Geschlechtsangabe
»weiblich“ im Geburtseintrag durch ,in-
ter/divers oder lediglich ,,divers“ ersetzen
wollte. Der Gesetzgeber hat nun bis Ende
2018 Zeit, eine entsprechende Neuregelung
zu beschlieflen und somit auch denjenigen
Personen, die sich weder dem mannlichen
noch dem weiblichen Geschlecht zuordnen
lassen, einen positiven Geschlechtseintrag
zu ermoglichen. Der Deutsche Ethikrat
hatte bereits 2012 in seiner Stellungnahme
zu Intersexualitit fiir die rechtliche Aner-
kennung eines dritten Geschlechts pladiert.

Biirgerversicherung

Die Einfithrung einer Biirgerversicherung,
in die alle Biirger ungeachtet ihres Be-
schiftigungsverhéltnisses gleichermafien
einbezogen werden sollen, war in der Zeit
des Bundestagswahlkampfes und auch in
den daran anschliefSenden Koalitionsver-
handlungen Teil einer intensiven media-
len Debatte. Ausgangspunkt hierfiir war
die Forderung der SPD im Rahmen des
Bundestagswahlkampfes, zur Bekdmpfung
einer vermeintlichen Zwei-Klassen-Medi-
zin das bisherige duale System aus gesetz-
licher und privater Krankenversicherung
zugunsten einer parititisch finanzierten
Biirgerversicherung zu ersetzen. Mit dem
neuen Modellsollen Ungleichbehandlun-
gen von gesetzlich und freiwillig Versi-
cherten im Gesundheitssystem kiinftig
vermieden werden. Zwar fand die Idee
in Politik und Gesellschaft durchaus Ak-
zeptanz, stief$ aber auch auf teils heftigen
Widerstand. So sehen sowohl die CDU
als auch die Bundesérztekammer in einer
derartigen Umgestaltung des Gesund-
heitswesens die Gefahr steigender Kosten,
moglicher Rationierungen sowie einer
sogenannten ,Zwei-Klassen-Medizin®,
in der sich nur Wohlhabende tiber die
Grundversorgung hinausgehende, teure
Zusatzversicherungen leisten konnen.



Ausblick

Das Jahr 2018 wird ganz im Zeichen des
zehnjihrigen Bestehens des Deutschen
Ethikrates stehen. Im Rahmen seiner fiir
den 27./28. Juni geplanten Jubildums-
veranstaltung befasst sich der Ethikrat
mit dem Thema ,,Des Menschen Wiirde
in unserer Hand - Herausforderungen
durch neue Technologien®. Der Ethikrat
verbindet das Nachdenken tiber die Men-
schenwiirde mit einem Blick auf Techno-
logien, die uns in unserem menschlichen
Selbstverstindnis und unserer Wiirde in
besonderer Weise herausfordern — Ein-
griffe in das Gehirn mit Verfahren wie
der Tiefen Hirnstimulation, Eingriffe in
das menschliche Genom mittels Genom-
Editierung und kiinstliche Intelligenz.
Fir den Februar 2018 ist ein par-
lamentarischer Abend des Ethikrates
vorgesehen, zum einen, um den neuen
Abgeordneten den Deutschen Ethikrat
vorzustellen, und zum anderen, um die im
November 2017 veroffentlichte Stellung-
nahme zu Big Data im Gesundheitswesen

zu prasentieren.

Jahrestagung zum Thema

»Des Menschen Wiirde in unserer
Hand - Herausforderungen durch neue
Technologien“ am 27./28. Juni 2018 im
Ellington Hotel Berlin
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Weiterhin ist fiir den 25. April eine
offentliche Abendveranstaltung der Reihe
Forum Bioethik vorgesehen, deren Thema
die sogenannten seltenen Erkrankungen
sein werden.

Voraussichtlich im Sommer wird der
Ethikrat die Bearbeitung des Themas
»wohltitiger Zwang“ abschlieflen und
seine Stellungnahme vero6ffentlichen.
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d:

Prof. Dr. theol. Peter
Dabrock (Vorsitzender)

Prof. Dr. med.
Katrin Amunts
(stellvertretende
Vorsitzende)

Prof. Dr. iur. Steffen
Augsberg

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

Prof. Dr. phil. Dr. h. c.
Dipl.-Psych. Andreas
Kruse (stellvertretender
Vorsitzender)

Prof. Dr. med.
Claudia Wiesemann
(stellvertretende
Vorsitzende)

Prof. Dr. med. Alena
M. Buyx

Prof. Dr. theol. Franz-
Josef Bormann

Dr. med. Christiane
Fischer

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

Bischof Prof. Dr. theol.
Martin Hein

Prof. Dr. med. Wolfram
Henn

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

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

.

Prof. Dr. (TR) Dr. phil.
et med. habil. llhan
Ikilic

Prof. Dr. iur. Wolfram
Hofling
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Prof. Dr. rer. nat. Ursula Stephan Kruip Prof. Dr. phil. Adelheid Prof. Dr. med. Leo
Klingmiller Kuhlmey Latasch

Prof. Dr.iur. Dr. h. c. Prof. Dr. theol. Andreas Prof. em. Dr. iur. Prof. Dr. phil. Gabriele
Volker Lipp Lob-Huidepohl Reinhard Merkel Meyer

Prof. Dr. med. Elisabeth Dr. phil. Petra Thorn
Steinhagen-Thiessen
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Arbeitsgruppen 2017

Die Arbeitsgruppen des Deutschen Ethik-
rates bilden den Ausgangspunkt fiir sei-
ne inhaltliche Arbeit. Die im Folgenden
genannten Gruppen haben sich im Jahr
2017 zu mehr als 50 Sitzungen getroffen.

Big Data

Sprecher: Augsberg

Mitglieder: Amunts, Bormann, Buyx,
Dabrock, Gethmann, Henn, Hoéfling,
Klingmiiller, Lob-Hiidepohl, Merkel
Externes Mitglied: Prof. Dr. Thomas Hof-
mann (Data Analytics Laboratory, ETH
Zirich)

Wohltatiger Zwang

Sprecherin: Graumann

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

Suizidpravention
Mitglieder: Augsberg, Buyx, Hofling, Kru-
se, Merkel

Keimbahneingriffe beim Menschen
Sprecherin: Buyx

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

Wiesemann

Jahrestagung 2017

Sprecher: Gethmann

Mitglieder: Amunts, Augsberg, Buyx,
Dabrock, Hein, Henn, Héfling, Kuhlmey,
Merkel

Herbsttagung 2017
Sprecher: Gethmann
Mitglieder: Augsberg, Buyx, Dabrock,

Graumann

Jahrestagung 2018

Sprecher: Dabrock

Mitglieder: Amunts, Augsberg, Bormann,
Buyx, Gethmann, Graumann, Hofling,
Lob-Hiidepohl, Wiesemann

Forum Bioethik (Mé&rz 2017)
Sprecherin: Thorn

Mitglieder: Augsberg, Coester-Waltjen,
Graumann, Hoéfling, Kruip, Lob-Hiide-
pohl, Wiesemann

Forum Bioethik (April 2018)

Sprecher: Kruip

Mitglieder: Buyx, Fischer, Gethmann,
Hein, Henn, Latasch, Steinhagen-Thies-
sen, Thorn

Arbeitsweise

Der Deutsche Ethikrat ist in seiner Tétig-
keit unabhéngig und nur an den durch das
Ethikratgesetz (EthRG) begriindeten Auf-
trag gebunden. Geméf3 § 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 auflerhalb
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 gemaf3 § 8
EthRG vom Prisidenten 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 fur die
Recherche, Bereitstellung und Auswer-
tung von wissenschaftlichen Dokumen-
ten zu den Arbeitsthemen des Rates, fiir
die Erstellung von Publikationsbeitrigen,
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

Jahresbericht 2017

Jahr 2017 die folgenden Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter an:

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

o Dr. Katrin Bentele (Wissenschaftliche
Referentin),

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

e Dr. Nora Schultz (Wissenschaftliche
Referentin),

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

o Torsten Kulick (Wissenschaftlicher
Dokumentar),

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

o Christian Hinke (Internationale An-
gelegenheiten),

o Petra Hohmann (Sekretariat),

e Malica Christ (Studentische Hilfs-
kraft),

» Steffen Hering (Studentische Hilfs-
kraft).

Finanzierung

Die Kosten des Deutschen Ethikrates und
seiner Geschiftsstelle tragt der Bund. Fiir
seine Arbeit waren im Jahr 2017 im Haus-
halt des Deutschen Bundestages (Einzel-
plan 02, Titel 52603-011) 1,845 Millionen
Euro eingestellt.
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Ausgefertigt am

16. Juli 2007

(BGBI. 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 unabhéngiger 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 Gesellschaft,

die sich im Zusammenhang mit der For-

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

Menschen ergeben. Zu seinen Aufgaben

gehoren insbesondere:

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

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

3. Zusammenarbeit mit nationalen
Ethikréten 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 tiber seine Aktivititen und den
Stand der gesellschaftlichen Debatte.

§ 3 Stellung

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

§ 4 Mitglieder

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

(2) Im Deutschen Ethikrat sollen unter-
schiedliche ethische Ansitze und ein plu-
rales Meinungsspektrum vertreten sein.
(3) Die Mitglieder des Deutschen Ethik-
rats diirfen weder einer gesetzgebenden
Korperschaft des Bundes oder eines Lan-
des noch der Bundesregierung oder einer
Landesregierung angehoren.

§ 5 Berufung und Amtszeit der
Mitglieder

(1) Der Prisident des Deutschen Bundes-
tags beruft die Mitglieder des Deutschen
Ethikrats je zur Halfte 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 Prisidenten
des Deutschen Bundestags ihr Ausschei-
den aus dem Deutschen Ethikrat erkldren.
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 wéhlt 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 6ffentlichen Beratungen und die
vom Deutschen Ethikrat als vertraulich
bezeichneten Beratungsunterlagen ver-
pflichtet. Die Pflicht zur Verschwiegen-
heit bezieht sich auch auf Informationen,
die dem Deutschen Ethikrat gegeben und
als vertraulich bezeichnet werden.

§ 10 Kosten

(1) Die Mitglieder des Deutschen Ethik-
rats erhalten eine pauschale Aufwandsent-
schiadigung sowie Ersatz ihrer Reisekos-
ten nach dem Bundesreisekostengesetz.
Die 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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Geschiftsordnung
vom 25. Juli 2013

Praambel

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

§ 1 Unabhingigkeit 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 Gesprich zu fith-
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 erhalt, 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 berticksichtigt 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
beschliefst.

§ 3 Vorsitz

(1) Die/Der Vorsitzende bzw. die stell-
vertretenden Vorsitzenden werden mit
der absoluten Mehrheit der dem Rat an-
gehorenden Mitglieder gewéhlt. 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 fur 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 jihrlich 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 nachtrig-
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 Beifigung der Tagesordnung
und der erforderlichen Unterlagen spétes-
tens zehn Tage vorher zu versenden. Bei
auflerordentlichen Sitzungen betragt die
Frist drei Tage.

§ 6 Offentlichkeit von Sitzungen

(1) Die Plenarsitzungen des Rates sind
gemif § 7 EthRG in der Regel 6ffent-
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, tiber die
gemdfd Absatz 1 in offentlicher Sitzung
beraten wird, sind in der Tagesordnung
entsprechend zu kennzeichnen. Diese
wird im Internet bekannt gemacht.

(3) Zu den offentlichen Sitzungen ist der
Zutritt nach Mafgabe der verfiigbaren
Plitze 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
néichsten Sitzung zu entscheiden.

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

§ 8 Gutachten, Sachverstédndige

und Gaste

Der Rat kann Untersuchungen durch-
fithren lassen, Gutachten einholen und
Sachverstidndige 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 Verbanden sowie andere Giste ein-
geladen werden.

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

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

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

§ 10 Voten, Veroffentlichungen

(1) Stellungnahmen, Empfehlungen, Be-
richte und Jahresberichte werden nach
der miindlichen Erorterung des von der
Berichterstatterin/dem Berichterstatter
bzw. von der Sprecherin/dem Sprecher
der Arbeitsgruppe vorgelegten Entwurfs
vom Plenum direkt in einer Sitzung oder
im Umlaufverfahren geméf$ § 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 iiber
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
iiber die Organisation der Geschiftsstelle
und, soweit es sich um Stellen des Hohe-
ren Dienstes handelt, ihre personelle Be-
setzung sowie iiber die Verwendung der
ihm insgesamt zur Verfiigung stehenden
Haushaltsmittel.

(3) Die Angehorigen der Geschiftsstelle
nehmen nach néherer 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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