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1. Vorbemerkungen

Auch wenn die Bio-Medizin-Konvention, in der allgemeinen
Öffentlichkeit wenig Beachtung gefunden hat, so kann sie doch
nicht als "Behinderten-Thema" an den Rand geschoben werden.
Vielmehr betreffen ihre Gegenstandsbereiche - Human-Experimente,
Genforschung, Embryonenforschung und Organtransplantation - alle
Mitglieder unserer europäischen Gesellschaften.

Ich möchte meinen Beitrag nicht als Ablehnung von Forschung, auch
nicht von Genforschung, verstanden wissen.
Ich spreche mich vielmehr für Forschung aus im Sinne von
Heilforschung, die dazu beiträgt, die Lebensbedingungen von
einzelnen Menschen, Gruppen oder Gesellschaften zu erleichtern
bzw. zu verbessern.
Ich sehe diese Forschung allerdings in einer sozialen
Verantwortung: zu fragen ist nach dem Preis, den diese Forschung
und der medizinische Fortschritt von einzelnen oder Gruppen von
Menschen verlangt.

Ich frage:
Wem nützt die Bio-Medizin ? Wer sind die Gewinner und wer sind
die Verlierer dieser Forschung?
Und vor allem: was passiert mit denjenigen Menschen, die nicht,
nicht mehr oder nicht alleine darüber entscheiden können, ob sie
in Forschungsvorhaben einbezogen werden und minimale, mittlere
oder erhebliche Risiken eingehen?
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2. Politische Zielsetzung und Argumentation der europäischen
Bio-Medizin-Konvention

In Art. 1 heißt es: "Die Vertragsparteien dieser Konvention
schützen die Würde und die Identität aller Menschen und
gewährleisten jedem ohne Unterschied die Wahrung seiner
Integrität sowie anderer Rechte und Grundfreiheiten im Hinblick
auf die Anwendung von Biologie und Medizin" (Konvention zum
Schutz der Menschenrechte und der Menschenwürde im Hinblick auf
die Anwendung von Biologie und Medizin, Europarat, Oviedo,
4.April 1997).

Bezugnehmend auf eine Reihe internationaler und europäischer
Menschenrechtserklärungen und -konventionen, die umfassenden und
uneingeschränkten Schutz menschlicher Würde und Freiheit
festlegen, geht es der Konvention um europaweit gleiche Schutz-
Standards für den einzelnen gegenüber unbilligen, unzulässigen
Eingriffen oder Schädigungen im Zusammenhang mit biologischer und
medizinischer Forschung.
Betont wird das Bestreben, gerade für Länder, in denen bisher
keine Schutzregelungen für den einzelnen gegenüber Eingriffen von
Forschung und Medizin bestehen, diese über europäisches Recht in
einer völkerrechtlich verbindlichen Regelung und über die
Festlegung von allgemeinen Mindeststandards für medizinische und
biologische Eingriffe durchzusetzen.

Grundsätzlich ist das Anliegen, europaweit einen gleichen
Standard zum Schutz von Menschen gegenüber Eingriffen von
Biologie und Medizin schaffen zu wollen, ein legitimes, und in
Anbetracht der Entwicklungen von Biologie und Medizin ein
sinnvolles Anliegen.

Um es vorweg zu sagen: Ich bezweifle, daß die europäische Bio-
Medizin-Konvention, diesem Anspruch gerecht wird.
Ich behaupte vielmehr, daß es letztlich darum geht, eine
europaweit einheitliche Zulässigkeitsregelung zu treffen für
Forschungs- und Medizintechnik-Eingriffe ohne Strafbewehrung,
die über nationalen gesetzlichen Regelungen steht, diese jedoch
nicht aufhebt.

Ich werde versuchen, dies im folgenden zu begründen.



- 4 -

3. Gegenstand: Worum geht es in der Konvention? - Überblick

Allgemeinen Bestimmungen zum Ziel und zum Gegenstand im ersten
Kapitel folgt ein Kapitel zur Frage der Einwilligung.

Ein drittes Kapitel regelt den Schutz der Privatsphäre und dem
Recht auf Information.

Weitere Kapitel befassen sich mit:
dem menschlichen Genom, der Keimbahn und der Erbsubstanz,

wissenschaftlichen Forschungseingriffen zur Erkenntnis von
Ursachen, Entstehungsbedingungen und zur Entwicklung von
Behandlungsmöglichkeiten,

der Entnahme von Organen und Gewebe für Transplantationszwecke,

dem Verbot der Kommerzialisierung von Körperteilen und der
genetischen Diagnostik,

der Erstellung von detaillierten Protokollen etwa zur
Genforschung, zur Organtransplantation, zur Embryonenforschung
und zur medizinischen Grundlagenforschung.

Die zentralen Forschungsbereiche der Konvention sind:

1. Medizinische Eingriffe nicht nur im Intersse von
Heilforschung, sondern zunächst vor allem im Interesse von
Grundlagenforschung - etwa zur Erforschung von
Demenzerkrankungen, Hirnerkrankungen, Hirnfunktionsstörungen,
Schlaganfällen, Krebserkrankungen, Stoffwechselstörungen oder
zB zur Erforschung des vermuteten Zusammenhangs zwischen
Trisomie 21 und Alzheimer-Erkrankung;

2. Forschung an Embryonen zur Prüfung ihrer genetischen
"Tauglichkeit" für künstliche Befruchtung, für
Transplantation (so zB in das Gehirn von Parkinson-
Erkrankten;

3. Genforschung, wie die Testung auf genetisch bedingte
Krankheiten, Dispositionen und Trägerschaften – pränatal,
postnatal und prädiktiv -, somatische Gentherapie (Ergänzung
von Zellmaterial oder Austausch von Zellen), bis hin zur
Entschlüsselung des menschlichen Genoms;
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4. die Entnahme von Organen, Gewebe und Zellmaterial (z. B.
Hirngewebe, Knochenmark, Netzhaut) nicht zur zum Zweck der
Heilung, sondern auch für Grundlagenforschung, etwa zur
Verwendung in der Pharmaindustrie für die Entwicklung von
Antikörpern und Impfstoffen, für Genomforschung oder zur
Lagerung in Gewebe- und Organbanken.

(Die Entnahme von Blut, Blutbestandteilen, Sperma, Eiern,
embryonalem und fetalem Gewebe ist ausgenommen von den
Schutzregelungen eines ersten Entwurfs des Protokolls über die
Organtransplantation. Auch der gesamte Bereich der Hirnforschung
wird nicht explizit angesprochen).

Weniger therapeutische Forschung, als vielmehr nicht-
therapeutische Forschung mit möglicherweise mittelbarem Nutzen
für Betroffene - sogenannte "Gruppen-Nützigkeit" - ist das
zentrale Erkenntnisinteresse der Bio-Medizin-Konvention:
diagnostische Forschung, Erkennen von Entstehungsbedingungen
sowie Forschung zur Erkenntnis mit offenem Ausgang.

Ginge es lediglich um die Untersuchung von Blut, Speichel oder
anderen Körperflüssigkeiten, oder nur um Heilforschung, so wäre
eine besondere europaweite, völkerrechtliche Regelung kaum
erforderlich.
Es muß also um mehr gehen.

Ein wesentlicher Teil der Artikel der Konvention befaßt sich mit
der Festlegung von Ausnahme-Tatbeständen, die es erlauben sollen,
fremdnützige Forschungseingriffe an und Gewebe-Entnahme von
nicht-einwilligungsfähigen Menschen vorzunehmen.

Zu diesen sog. einwilligungsunfähigen Menschen zählen psychisch
kranke, demenzkranke, bewußtlose und komatöse Menschen (zb nach
Schlaganfall oder Unfall), aber auch Menschen mit geistiger
Behinderung, die als einwilligungsunfähig eingestuft werden,
Säugling und Kinder, sowie Embryonen.

Vor allem zwei Konstellationen sind es, die insbesondere in
Deutschland nach wie vor heftig diskutiert werden:
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Die Einbeziehung von einwilligungsunfähigen Kindern zur
Erforschung von Säuglings- und Kinderkrankheiten oder zB für
Heilversuche gegenüber Angehörigen, wenn etwa Gewebe, Blut oder
Knochenmark von einem (geistig behinderten) Geschwisterkind für
ein anderes Kind in der Familie benötigt wird, oder zur Erprobung
von Impfstoffen und kindspezifischen Medikamenten.

Hier stellt sich die Frage nach der Reichweite des
Elternrechtes: Dürfen/Können Eltern stellvertretend in einen
solchen fremdnützigen Eingriff einwilligen?

2. Forschungseingriffe/Pharmaversuche an einwilligungsunfähigen
Erwachsenen: etwa wenn zur Erprobung eines Mittels/eines
Heilverfahrens, z. B. zur Linderung der Alzheimer'schen
Erkrankung, einwilligungsunfähige Menschen in einen
klinischen Versuch einbezogen werden sollen (sog.
"kontrollierter Versuch"):
Für die Gruppe der einwilligungsunfähigen Menschen, die in
den mutmaßlichen Genuß eines neuen Medikamentes käme, wäre
dies ein Heilversuch, die andere Gruppe wäre lediglich
Versuchsobjekt - durch deutsches Recht nur dann gedeckt, wenn
eine freie Zustimmung vorliegt.
Über die Frage der rechtlichen Zulässigkeit hinaus stellen
sich hier Fragen nach der Zumutbarkeit von Risiken und
Belastungen bzw. der Vorenthaltung evtl. wirksamer
Heilverfahren.

Bevor der kritische Tenor meiner Ausführungen überhand nimmt,
möchte ich ausdrücklich sagen, daß die Konvention durchaus
positive Vorschriften enthält, die zum Teil über bestehendes
deutsches Recht hinausgehen, so etwa

- ein Diskriminierungsverbot aufgrund eines genetischen Erbes
(Art. 11)

- das Verbot von gewerblichem Organhandel (Art. 21, 22)
- eine Beratungsverpflichtung bei genetischen Tests (Art. 12)
- das Verbot zielgerichteter Intervention in das menschliche

Genom, also die Keimbahn (Art. 13)
- die Berücksichtigung von zu einem früheren Zeitpunkt

geäußerten Wünschen (Art. 9)
- das Verbot der Geschlechtswahl, außer bei

geschlechtsgebundenen erblichen Erkrankungen (Art. 14).
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4. Problematische Vorschriften

1. Art. 2 "Die Interessen und das Wohlergehen des Menschen haben
Vorrang vor dem alleinigen Interesse von Gesellschaft oder
Wissenschaft" nennt hat zwar im Titel den "Vorrang des
Menschen", läßt jedoch in seiner Diktion eine Abwägung
zwischen allgemeinen Persönlichkeitsrechten und
Gruppeninteressen zu, sofern diese Gruppeninteressen keinen
grundlegenden Vorrang beanspruchen.

2. Es fehlt eine Definition des Menschen: Es ist die Rede von
Embryonen, von menschlichen Lebewesen (im englischen Text
"human being") und von Personen. Wer welche Schutzrechte
genießt, bleibt offen.
Dies ist wichtig zu wissen im Kontext des utilitaristischen
Konzeptes Mensch - Person - Personalität.

3. Begrüßenswert ist zweifellos, daß genetische Tests an
genetische Beratung gebunden sind, die Verwendung zu
"gesundheitlichen Zwecken" oder "gesundheitsbezogene
wissenschaftliche Forschung" stellt jedoch keinesfalls
sicher, daß diese Tests für den einzelnen Betroffenen
sinnvoll oder erfolgversprechend sind (Art. 12).
Über die Zulässigkeit oder das Verbot von Screening wird
keine Aussage gemacht, ebenso wenig wie die erforderliche
freie Zustimmung eines Menschen, sich einem solchen Test zu
unterziehen, als klare Voraussetzung benannt wird.

Zielgerichtete Keimbahnintervention ist zwar verboten (Art.
13). Keinerlei Vorschriften bestehen jedoch für den Fall
einer zufälligen Manipulation des Genoms - quasi als
Nebenwirkung. Offenbar wird die subjektive Zwecksetzung des
Forschenden als ausreichende Rechtfertigung für diesen selbst
und gegenüber den zu schützenden Betroffenen angesehen.
Präimplantationsdiagnostik oder andere Methoden wie Prä-
Konzeptionsdiagnostik werden nicht einmal erwähnt.

4. Embryonenforschung wird nicht verboten (Art. 18). Vielmehr
wird ein "angemessener Schutz des Embryos" festgelegt.
Dieser Begriff ist rechtlich unscharf und somit fachlicher
oder politischer Interpretation auf nationaler Ebene
überlassen.

5. Der gleiche Zugang zu Gesundheitsleistungen (Art. 3) steht in
Abhängigkeit von medizinischen Erfordernissen, die Mediziner
formulieren, von den verfügbaren Ressourcen, die im Budget
des Gesundheitswesens verteilt werden und von den rechtlichen
Rahmenbedingungen des jeweiligen Landes. Dies alles sind
Bedingungen, die es schwer vorstellbar machen, daß
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ausgerechnet einwilligungsunfähige Menschen die Nutznießer
rationierter Gesundheitsleistungen sein würden.

6. Mein besondere Augenmerk richtet sich auf Vorschriften, die
fremdnützige Eingriffe an einwilligungsunfähigen Menschen
regeln.

6.1 Art. 17 regelt den Schutz von einwilligungsunfähigen Personen
bei Forschungsvorhaben.

Eingriffe dürfen nur erfolgen, wenn der betroffene
einwilligungsunfähige Mensch nicht widerspricht bzw sich
nicht wehrt.
Die Forschungsergebnisse sollen potentiell für die
Gesundheit des Betroffenen von wirklichem und unmittelbarem
Nutzen sein.

Zunächst werden die allgemeinen Schutzvorschriften, die für
einwilligungsfähige Menschen gelten, auch für
einwilligungsunfähige Menschen reklamiert. Eingriffe sollen
nur "zu ihrem unmittelbaren Nutzen" vorgenommen werden
dürfen. Minderjährige sind entsprechend ihrem Alter und ihrer
Reife einzubeziehen. Bei erwachsenen einwilligungsunfähigen
Menschen darf ein Eingriff nur mit Einwilligung des
gesetzlichen Vertreters erfolgen. Informationspflicht
besteht, eine Einwilligung kann jederzeit widerrufen werden.
Besondere Schutzvorschriften über Forschungsvorhaben kommen
hinzu, nämlich daß

- es keine Alternative zur Forschung an diesen Menschen gibt,
- die Risiken in keinem Mißverhältnis zum potentiellen Nutzen

der Forschung stehen,
- das Forschungsprojekt von dem zuständigen Gremium (Ethik-

Kommission in der Regel) gebilligt worden ist,
- umfassende Information über Rechte und Sicherheitsmaßnahmen

erfolgt ist,
- die Einwilligung ausdrücklich und spezifisch erteilt und

schriftlich festgehalten worden ist.

Nichts wird ausgesagt über Kritierien und Standards der
Feststellung von Einwilligungsfähigkeit bzw.
Einwilligungsunfähigkeit, um europaweit ein gleiches Schutzniveau
sicher zu stellen.
Die Regelungen im einzelnen bleiben nationaler Gesetzgebung
überlassen.

Wie eine stellvertretende Entscheidung gefällt wird, ob durch
einen gesetzlichen Vertreter, eine gesetzlich vorgesehene Behörde
oder ein gesetzlich vorgesehenes Gremium - vorausgesetzt, diese
existieren - bleibt offen.
Auch fehlen Regelungen darüber, welche Verbindlichkeit, Kompeten-
zen und Haftung ein Genehmigungsgremien, wie etwa eine Ethik-
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Kommission in Deutschland, für die Entscheidung über Zulässig-
keit, Sicherheit und Folgen eines Forschungsprojektes haben kann
bzw. soll.

Abs. 2 regelt sogenannte "Ausnahmefälle", nach denen der Eingriff
"potenziell nicht von unmittelbarem Nutzen für die Gesundheit des
Betroffenen" sein kann, und zwar, wenn

- die Forschung letztlich darauf abzielt, "Ergebnisse zu
erreichen, die geeignet sind, den Betroffenen oder anderen
Personen, die sich in der gleichen Altersstufe befinden, oder
die an der gleichen Krankheit oder Störung leiden oder sich
in dem gleichen Zustand befinden, zu nutzen";

- die Forschung "nur mit einem minimalen Risiko und einer
minimalen Belastung" für den Betroffenen verbunden ist.

Nach dem Erläuterungsbericht zur Konvention vom Januar 1997 kann
es sich bei solchen Eingriffen um Impfung, Immunisierung,
Ernährung oder präventive Behandlung handeln. Als Beispiele
werden genannt:
- bei Kindern Ultraschall-Untersuchungen, Analyse von Speichel-,
Urin oder Blutproben Neugeborener, Forschung der Ursachen von
Leukämie bei Kindern und Verbesserung von Behandlungsmethoden -
als alltägliche Methoden - etwa Mitnutzung von Proben;
- bei einwilligungsunfähigen Erwachsenen: Forschung an sterbenden
Patienten, um die Ursachen ihrer Krankheit herauszufinden, sowie
Forschung an Koma-Patienten zur Verbesserung der Intensivmedizin.

Aus meiner Sicht bietet diese Sondervorschrift Anlaß für Kritik:

- Gruppennützigkeit ist eine Kategorie, die nach deutschem
Arztrecht im Rahmen klinischer Experimente (also nicht
Heilversuche für die Betroffenen) einen Platz haben kkann,
aber nur mit persönlicher und freiwilliger Zustimmung der
Beteiligten. Ein abstrakter guter Zweck reicht also nicht
als Legitimation, einwilligungsunfähige Menschen in
fremdnützige Forschungsprojekte einzubeziehen.

Ein formaler Gleichbehandlungsgrundsatz:
einwilligungsunfähigen Menschen sollen in den Genuß der
Fortschritte von Forschung kommen können, kann hier nicht
greifen, weil ja gerade ein unmittelbarer Nutzen nicht
erwartbar ist.

- Höchst problematisch, weil nicht justitiabel sind darüber
hinaus die Begriffe "minimales Risiko" und "minimale
Belastung": Wer kann bzw. wer ist legitimiert zu entscheiden,
was ein minimales Risiko ist? Ist eine Blutentnahme
beispielsweise per se ein minimales Risiko? Hängt diese
Einschätzung nur von medizinischen Kriterien oder auch von
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subjektiven Erwartungen und Empfindungen ab? Ist eine
Blutentnahme von einem Säugling oder von einem sich wehrenden
einwilligungsunfähigen Menschen ebenfalls als minimales
Risiko einzustufen?

Die Skepsis gegenüber der rechtlichen Handhabbarkeit derartiger
Begriffe wird verstärkt durch Erörterungen innerhalb der
medizinischen Fachliteratur, wenn beispielsweise darüber
philosophiert wird, was als "Widerspruch des Betroffenen"
angesehen werden könne. Wenn argumentiert wird, daß "ein
altersentsprechend normaler Widerstand eines Kleinkindes gegen
eine Untersuchung" nicht als Widerspruch des Betroffenen im Sinne
von Art. 17 eingestuft werden dürfe, so muß dies sehr
nachdenklich stimmen hinsichtlich der rechtlichen Verläßlichkeit
derartiger Bestimmungen.
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6.2 Art. 20 enthält eine Sondervorschrift zur Entnahme von Gewebe
von einwilligungsunfähigen Menschen zur Transplantation auf
einen Bruder oder eine Schwester des Spenders, der darauf
existentiell angewiesen ist.

Dies ist nur zulässig, wenn kein passender
einwilligungsfähiger Spender zur Verfügung steht, wenn eine
stellvertretende Einwilligung spezifisch und schriftlich
gegeben worden ist, und wenn der Spender nicht widerspricht.

Hier wird eine Generalklausel - wenngleich unter bestimmten
Kautelen - für eine Gruppe von Menschen formuliert, wie sie für
einwilligungsfähige Menschen nicht durchsetzbar wäre.
Auch das inzwischen verabschiedete deutsche
Transplantationsgesetz klammert die Lebendspende von
einwilligungsunfähigen Kindern und Erwachsenen aus.

Von minimalem Risiko oder minimaler Belastung wie bei
Forschungseingriffen ist hier nicht die Rede könnte wohl auch
kaum, da eine Knochenmarksentnahme wohl kaum als minimales Risiko
definiert werden könnte.

Zweifellos könnte ein generelle Verbot der Gewebeentnahme von
einwilligungsunfähigen Menschen zum Nutzen Dritter im Einzelfall
Härten bedeuten.
Aus grundsätzlichen Erwägungen des Schutzes gerade eines derart
verletzlichen Personenkreises erscheint es jedoch notwendig,
diese sehr seltenen Situationen in Kauf zu nehmen.
Auch durch Elternrecht kann ein solcher Eingriff m.E. kaum
gerechtfertigt werden.
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5. Kritische Argumente gegenüber der Konvention

5.1 Aus dem Kontext der Konvention selbst

Ich behaupte: viele Vorschriften der Konvention stehen im
Widerspruch zu ihrem Anspruch, ein gemeinsames Schutzniveau für
Menschenwürde gegenüber den Zugriffen von Biologie und Medizin in
Europa zu schaffen.
Ich versuche, dies anhand von Beispielen zu belegen.

1. Der Schutz genetischer Daten eines Menschen ist nicht
festgelegt.
Insofern ist zu befürchten, daß die Entscheidung über
Datenweitergabe außerhalb des Gesundheitsbereiches jedem
einzelnen Land überlassen bleibt.
In einigen Mitgliedsstaaten des Europarates zeigen sich
bereits Krankenversicherungen und Arbeitgeberverbände
interessiert an derartigen Daten.

2. Wenn die Konvention sich als "Fortschreibung" der
europäischen Menschenrechtskonvention versteht, so ist zu
bemängeln, warum sie nicht für den einzelnen, möglicherweise
Geschädigten, eine individuelle Klage-Möglichkeit sowie eine
Verbandsklage vor dem europäischen Gerichtshof für
Menschenrechte vorsieht.
Enschädigungsforderungen des einzelnen können nur an die
jeweiligen nationalen Instanzen gerichtet werden (Art.24).
Führt man sich vor Augen, wie schwierig es beispielsweise in
Deutschland ist, medizinische Schadensersatzprozesse
erfolgreich zu führen, so läßt sich ermessen, um wieviel
schwieriger es sein dürfte, derartige Ansprüche aus
Forschungsprojekten beweiskräftig geltend zu machen.

2. Sanktionen für Staaten, die Bestimmungen der Konvention
Verletzen, sind zwar generell vorgesehen (Art. 25), aber ohne
jegliche Verfahren der Kontrolle und Evaluation - ein
Dilemma, das wir im Kontext internatioanler und europäischer
Menschenrechtsregelungen bereits mehrfach haben.

3. Jeder Staat hat die Möglichkeit, Vorbehalte gegenüber
einzelnen Bestimmungen der Konvention anzubringen, wenn in
seinem Hoheitsgebiet geltende Gesetze nicht damit in Einklang
stehen.
Damit hat er die Möglichkeit, mißliebige Vorschriften

abzulehnen. Es ist zu erwarten, daß gerade von Staaten, die ein
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niedrigeres Schutzniveau, als es die Konvention vorsieht, haben,
von diesem Recht gerne Gebrauch machen werden und damit letztlich
verhindern, daß ein einheitliches Schutzniveau erreicht wird
(Art. 36).

4. Zu einzelnen Themenbereichen sollen detaillierte,
präzisierende Protokolle erarbeitet werden (Art. 31).
Unabhängig von der Unterzeichnung der Gesamtkonvention ist es
dem einzelnen Staat überlassen, jedes dieser Protokolle
anzunehmen oder abzulehnen. Auch damit wird einem
einheitlichen Standard zuwidergehandelt.
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5.2 Rechtliche Bedenken

Aus rechtlicher Sicht muß festgehalten werden, daß die
europäische Bio-Medizin-Konvention deutschem Recht
widerspricht, ohne dieses jedoch aufzuheben auch bei einer
Unterzeichnung der Konvention durch Deutschland.

Die Bio-Medizin-Konvention widerspricht

- der Verfassung der Bundesrepublik Deutschland, die
unmißverständlich den Vorrang der individuellen
Menschenrechte vor der Freiheit von Forschung und
Wissenschaft festlegt. Vor gerade zwei Jahren wurde Art. 3
Abs. 3 in das Grundgesetz aufgenommen, der die
Diskriminierung von behinderten Menschen untersagt,

- dem Betreuungsgesetz, das die stellvertretende
Einwilligung eines Betreuers nur dann zuläßt, wenn ein
medizinischer Eingriff als Heileingriff verstanden werden
kann,

- dem deutschen Embryonenschutzgesetz, das verbrauchende
Embryonenforschung ausschließt,

- dem deutschen Arzneimittelgesetz, das die Erprobung von
Medikamenten und Therapieverfahren an geschäftsfähigen
Menschen nur mit deren auf Information beruhender
persönlicher Einwilligung zuläßt (§ 40). Geschäftsunfähige
Menschen (zB Säuglinge, Kinder und sog. Anstaltsverwahrte
können nur dann einzeogen werden nach § 40, wenn eine
begründete Heilaussicht für sie persönlich besteht.

Zweifellos ist die Argumentation richtig, daß strengeres
deutsches Recht durch eine Unterzeichnung der europäischen
Bio-Medizin-Konvention durch Deutschland nicht verändert
würde. Dennoch ist die Sogwirkung derartiger
Mindeststandards politisch nicht zu unterschätzen. Die
Stellungnahme der Zentralen Ethik-Kommission bei der
Bundesärztekammer vom April 1997 zum Schutz nicht-
einwilligungsfähiger Personen in der medizinischen
Forschung ist ein beredtes Beispiel dafür, wie stark die
Lobby von Forschungsinteressen ist - wenn nötig, über den
Umweg von Standesrichtlinien - Praktiken zu legitimieren,
die außerhalb geltenden Rechts liegen, und Regelungen
vorzuarbeiten, die noch über die Bio-Medizin-Konvention
hinausgehen.
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5.3 Medizinische Bedenken

Aus medizinischer Sicht spricht gegen die fremdnützige
Forschung an einwilligungsunfähigen Menschen, daß sie
diesen selbst nicht nutzt, sondern Forschungsinteressen und
Vermarktungsinteressen der Pharma-Industrie.

Abstrakt kann Gruppennützigkeit medizinischer Forschung
sinnvoll sein. Wenn jedoch diejenigen, die in die Projekte
einbezogen werden, selbst nicht zu den Nutznießern gehören,
so ist dies ethisch nur vertretbar unter dem Vorbehalt
sittlicher Zumutmarkeit, und nur mit freier, persönlicher
Zustimmung, nachdem die jeweilige Person ausreichend über
Risiken und Folgewirkungen informiert worden ist.
Letztlich geht es hier um die ethische Legitimation von
Forschung:

Wer ist berechtigt, Forschungsbedarf und
Forschungsnotwendigkeiten zu definieren und festzulegen,
welche Personen oder Personengruppen darin einzubeziehen
sind?
Wenn die Forschungs-Not-Wendigkeit tatsächlich so groß ist,
wie von vielen Medizinern behauptet, so wäre es ehrlicher,
eine für alle Menschen verbindliche Regelung zu treffen,
die fremdnützige Eingriffe zuläßt.
Die Tatsache, daß derartiges gesellschaftlich nicht
durchsetzbar ist, läßt rückschließen auf die
Zweifelhaftigkeit einer Sonderregelung, gerade
einwilligungsunfähige Menschen in fremdnützige
Forschungsprojekte einzubeziehen.

Aus medizinischer Sicht muß darüber hinaus die Unklarheit
des "minimalen Risikos" kritisiert werden:
Von seriösen Wissenschaftlern wird bezweifelt, daß bei
Grundlagenforschung _ allein von der Natur der Sache her
_ im voraus sichergestellt werden könne, daß für
fremdnützige Zwecke beforschte einwilligungsunfähige
Menschen lediglich ein minimales Risiko entstehen könne.
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Wissenschaftliche Begehrlichkeiten

Begehrlichkeiten der medizinischen Forschung richten sich
darauf, einwilligungsunfähige Menschen für Forschung
verfügbar zu machen, deutsches Recht an faktische Praxis in
der Forschung anzupassen, und das heißt im Klartext: zu
verändern.
In dem Gutachten "Dürfen Ärzte mit Demenzkranken forschen?"
von Hanfried Helmchen und Hans Lauter, Stuttgart 1995, wird
reflektiert, wie die Befugnisse eines Betreuers über die
unmittelbaren medizinischen Belange ihres Betreuten
hinausgehend forschungsspezifisch erweitert werden könnten
(S. 69), um gesellschaftspolitische Aspekte mit
einzubeziehen wie die Verminderung von Leiden des Kranken,
die Belastung der Pflegenden und der Gesamtgesellschaft.
Die eigene Betroffenheit wird in diesem Paradigma zum
solidaritäts-stiftenden Argument, um Forschung zu
legitimieren, die dem Betroffenen selbst nicht mehr helfen
kann.
Eine solche Forschungsbetreuung ist durch geltendes
deutsches Gesetz nicht gedeckt.

In Fachdiskussionen und im Vorschlag der Zentralen Ethik-
Kommission bei der Bundesärztekammer wieder aufgegriffen,
wird propagiert, daß Ethik-Kommissionen das
Forschungsdesign und die Einbeziehung von nicht-
einwilligungsfähigen Menschen regulieren könnten.
Aus meiner Sicht kann dies solange nicht möglich sein, wie
die Kommissionen lediglich beratende Funktion, keinerlei
rechtliche Verbindlichkeit und Haftung für ihre
Entscheidung haben und regelmäßig unter
Fachwissenschaftlern alleine ausgehandelt werden.

Die Stellugnnahme der Zentralen Ethik-Kommission der BÄK
versucht, die Zulässigkeikeitskriterien der Konvention für
die fremdnützige Forschungn an einwilligungsunfähigen
Menschen (keine einwilligungsfähigen Probanden, wesentliche
Erkenntnisse zu erwarten, Zustimmung des gesetzlichen
Vertreters,vertretbare Risiken, kein ablehnendes Verhalten,
Genehmingung des Forschugnsvorhabens durch eine Ethik-
Kommission) auf die deutsche Rechtslandschaft zu übertra-
gen.

Eine für deutsche Verhältnisse neue Gruppendifferenzierung
wird vorgenommen:
• Heilversuche im unmittelbaren Interesse der Betroffenen,
• klinische Forschungseingriffe, deren Ergebnissse den

Patienten möglicherweise im weiteren Verlauf ihrer
Krankheit nützen können,
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• Forschungseingriffe, von deren gewonnenen Erkenntnissen
nicht den Betroffenen selbst, immerhin aber anderen
Personen mit gleichem Alter, gleicher Krankheit oder
Störung Nutzen haben können.

Der neuerliche Vorschlag der Zentralen Ethik-Kommission bei
der Bundesärztekammer geht über die Regelungen der Bio-
Medizin-Konvention hinaus:
wenn er ein objektives Interesse (bzw. einen mutmaßlichen
Willen) einwilligungsunfähiger Menschen an der Einbeziehung
in fremdnützige Forschungsprojekte unterstellt (dies in
ähnlicher Weise wie bei den Grundsätzen der Bundesärztekam-
er zur ärztlichen Sterbebegleitung vom September 1998),
wenn er unterstellt, ein gesetzlicher Vertreter könne in
Kenntnis ausreichender Anhaltspunkte die Bereitschaft zur
Teilnahmen an einem gruppen- oder fremdnützigen
Forschugnsprojekt stellvertretend für einen
einwilligungsunfhigen Menschen verbindlich erklären,
wenn er das Intrumentalisierungsverbot in eine Abwägung
bringt mit der "ethischen Überzeugung, einer Person
geringfügige Risiken zumuten zu dürfen, wenn anderen damit
eine große Hilfe erwiesen werden kann", und
wenn anstelle von minimalen Risiken von "vertretbaren"
Risiken die Rede ist.

Gerade weil die Lobby-Funktion der Bundesärztekammer nicht
zu unterschätzen ist, muß erwartet werden, daß in dieser
Richtung nachgesetzt wird, nicht zuletzt, um das, was
bereits in der Praxis läuft - auch von Medizinern
unbestritten - zu legalisieren.
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Paradigmenwechsel

Die Bio-Medizin-Konvention bietet den Rahmen für eine
Umwidmung des ärztlichen Heilauftrags hin zur Nutzbarmachung
der Menschheit für bio-medizinische Forschung: von der Human-
Medizin zur Bio-Medizin.

War bereits die künstliche Befruchtung ein Schritt in diese
Richtung, um wieviel mehr sind es Versuche, das menschliche
Genom zu entschlüsseln mit dem fiktiven Ziel, das Wohl der
Menschheit zu verbessern?
Dahinter stehen handfeste Interessen der Pharmaindustrie,
der Labormedizin und nicht zuletzt der medizinischen
Grundlagenforschung. Insofern liegen Forschungs-
Notwendigkeit und Forschungs-Interessen dicht beieinander.
So hat die Pharma-Industrie in der Diskussion der
europäischen Bio-Medizin verlauten lassen, daß sie durchaus
an europäischen Übereinkünften interessiert ist, allerdings
nur an solchen, die sie selbst nicht einschränken.
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5.4 Ethische Argumente

Keine Mindeststandards für Menschenrechte

Ein bißchen Einschränkung - Einschränkung für einzelne oder
Gruppen - oder gar eine spitzfindige Differenzierung nach
"Kernbereich der Menschenwürde" und weiteren Menschenrechten kann
lediglich als durchsichtiger Versuch gewertet werden, ein
Einfallstor für die Relativierung von Menschenrechten für
einzelne oder Gruppen zu finden. Insofern kann das, was für
einwilligungsunfähige Menschen an Zulässigkeitsregelungen
getroffen wird, an dem gemessen werden, was einwilligungsfähige
Menschen bereit sind, für sich zuzulassen.

Meine ethischen Bedenken hinsichtlich einer einschränkenden
Sonderregelung für einwilligungsunfähige Menschen,
wenngleich unter bestimmten Schutzbestimmungen, richten
sich darauf, daß dieser erste Schritt weitere Schritte der
Unterhöhlung von Menschenwürde und allgemeinen
individuellen Menschenrechten nach sich ziehen könnte.
Die ethische Grenzüberschreitung besteht darin, die
allgemeinen Menschenrechte zunächst für Einzelpersonen,
dann für Gruppen einzuschränken und somit sukzessive eine
Unterordnung des einzelnen unter Forschungsinteressen
vorzubereiten.

Mit einer solchen Ausnahmeregelung kann dann später - dies
ist beliebte utilitaristische Praxis - bei weiteren
Begehrlichkeiten der Forschung argumentiert werden. Eine
Abwägungslogik droht so anstelle des eindeutigen Vorrangs
der Menschenwürde und der Menschenwürde des einzelen
gesetzt zu werden. Diese Befürchtung ist, daß die
Verantwortung der Gesellschaft für jeden einzelnen Menschen
hin zu einer Zumutbarkeit von Eingriffen am einzelnen zu
einem fiktiven Wohl der Menschheit umdefiniert wird.
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6. Kontexte, nicht Zufälle

6.1 Rechtspolitische Zusammenhänge

Die Bedeutung der europäischen Bio-Medizin-Konvention muß im
Kontext nationaler und internationaler Entwicklungen der Bio-
Medizin und der Bio-Ethik sowie der Forschungspolitik
eingeschätzt werden.
Es sei verwiesen auf ein Memorandum der deutschen
Forschungsgemeinschaft (Forschungsfreiheit, ein Plädoyer der DFG
für bessere Rahmenbedingungen der Forschung ind Deutschland,
1996), in dem nachhaltig auf die Freiheit von Forschung und
Wissenschaft gepocht und für einen Ausgleich zwischen den
Grundrechten auf Leben und körperliche Unversehrtheit einerseits
und dem Grundrecht auf Forschungsfreiheit andererseits - ja im
Zweifelsfall für das Zurücktreten des Grundrechts auf Leben -
plädiert wird, wenn dies zur Entwicklung von
Therapiemöglichkeiten oder zur Erhaltung der Artenvielfalt
geboten erscheine.

Ein unmittelbarer Zusammenhang ist die Bio-Ethik-Deklaration der
UNESCO, die im November 1997 verabschiedet worden ist.
Sie erklärt das menschliche Genom zum gemeinsamen Erbe der
Menschheit und die Forschung über das menschliche Genom zum
vorrangigen Ziel, um eine Verbesserung des Wohls der Menschheit
und einer Reduzierung von Ungleichheiten auf der Welt
durchzusetzen. Der einzelne rückt in diesem Szenario nach hinten
bzw. wird in seiner Solidarität gegenüber der Verbesserung des
Wohls der Menschheit insgesamt gefordert, sich der Forschung zur
Verfügung zu stellen. Zugleich wird dies als Chance beschrieben,
am biologischen und gentechnischen Fortschritt teilzuhaben.
Aus den Erläuterungen des Entwurfs wird deutlich, in welchen
philosophischen und rechtspolitischen Kontext sie einzuordnen
ist:
Freiheit von Forschung und Wissenschaft, Achtung der
Menschenwürde, Solidarität des Individuums mit einem fiktiven
Wohl der Menschheitsfamilie.
Wenn ratio und Einsicht nicht dazu führen, daß der einzelne sich
freiwillig in diese Zweckrationalität hineinbegibt, so sollen
Dritte Zustimmung herbeiführen können.
Unabsehbare Auswirkungen und Veränderungen, die die
Genomforschung für künftige Generationen mit sich bringen kann
aufgrund von Eingriffen in ihre biologischen
Entstehungsvoraussetzungen, bleiben außer acht.
Dies alles kann nur interpretiert werden als eine "Fort"-
Entwicklung individueller Schutzrechte hin zu einer zweifelhaften
gesellschaftlichen Verpflichtung zu Solidarität, zur Ermöglichung
eines fiktiven allgemeinen Fortschritts der Menschheit, hinter
dem bestimmte Gruppeninteressen stehen, für medizinische und
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naturwissenschaftliche Forschung sanktionsfreie
Zulässigkeitsregelungen zu schaffen.
Bürokratische und rechtliche Einschränkungen, wie sie durch die
Sicherung individueller Schutzrechte beispielsweise entstehen
können, sollen minimiert werden. Der einzelne steht im Dienst
übergeordneter wissenschaftlicher Interessen: Selbstbestimmung
über Leben und Tod mutiert zum zweckrationalen Handeln.
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6.2 Philosophische Zusammenhänge

Das die Bio-Medizin flankierende Philosophie-Konzept ist die Bio-
Ethik. Sie versteht sich als Ethik der Anwendung der Bio-
Wissenschaften, vor ca. 20 Jahren in den USA geprägt, den Begriff
der Medizin-Ethik ablösend.
Sie ist gekennzeichnet durch ein bestimmtes Repertoire an
Grundannahmen, Wertsetzung, Thesen und Methoden. Sie lehnt letzte
Werte, wie die Unantastbarkeit menschlichen Lebens, ab.
Menschliches Leben hat demnach nicht Würde als solches, sondern
kann erst durch Handlungen Sinn und Wert erwerben. Voraussetzung
dafür sind bestimmte Eigenschaften wie Selbstbewußtsein,
Selbstkontrolle, Zeitempfinden und Kommunikationsfähigkeit. Bio-
Ethik bestreitet die Universalität der Menschenrechte. Sie ist
eine Diskurs-Ethik und unterscheidet sich damit grundlegend von
der in unserer Gesellschaft bisher vorherrschenden Ethik, die
jedem Menschen ungeachtet dessen, welche Eigenschaften er hat,
uneingeschränkt Menschenwürde und Menschenrechte zukommen läßt.
Anstelle der "Heiligkeit des Lebens" wird die Grundannahme der
"Qualität des Lebens" gesetzt. Daraus resultiert ein Konzept zur
Bemessung des Lebens-Wertes eines Menschen danach, ob er diese
Qualitätskriterien erfüllt oder nicht.
Ein "Lebensrecht für Ausgesuchte" ist die Konsequenz dieser
Qualitätsnormierung, die
- eugenischen Denkmustern und Handlungsweisen als rationale

Option für Einzelentscheidungen Vorschub leistet
- Begehrlichkeiten schafft, über menschliches Leben, das

entsprechend den genannten Kriterien als unzumutbar,
leidvoll, therapiebedürftig oder aussichtslos eingestuft
wird, frei zu verfügen

- ökonomischen Gesichtspunkten, Kosten-Nutzen-Erwägungen, im
Gesundheitswesen entgegenkommt.

Die Gefährlichkeit dieser bio-ethischen Denkweise liegt darin,
daß sie gesellschaftliches Handeln, auch in der medizinischen
Forschung und Wissenschaft, mit vermeintlich rationalen
Argumenten unterlegt, zugleich jedoch Leben mit Behinderungen
abwertet und die Lebensmöglichkeiten nicht "normgerechten" Lebens
beschneidet.
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7. Gesellschaftspolitisches Resümee: Dürfen wir alles, was wir
können?

Ich bin der Ansicht, daß das Bemühen um eine Spezifizierung von
Ausnahme-Fällen oder Ausnahme-Gruppen nicht die Lösung sein kann.
Ob minderjährige, behinderte, bewußtlose oder altersverwirrte
Menschen - das Grundproblem ist das gleiche: Die Gefahr, daß die
Schutzgrenze des Individuums zu fremdnützigen Zwecken
überschritten wird, und dies wäre in der Tat ein qualitativer
Sprung hin zur Verfügbarkeit des Lebens von Menschen, die in
ihrer Eigenständigkeit und Selbstbestimmung eingeschränkt sind.
Wir dürfen uns dies nicht leisten. Weder gibt es rationale noch
ethische Gründe, die ein Abrücken von Grundlagen unseres
gesellschaftlichen Zusammenlebens rechtfertigen oder gar
erfordern würden.
Zuschreibungen wie Person-Werdung oder Person-Sein aufgrund
bestimmter Eigenschaften als Kriterium für Mensch-Sein
zuzulassen, würde bedeutet, Mensch-Sein der Definition und damit
dem Zugriff durch Dritte verfügbar zu machen.

Ich argumentiere, daß wir keine Güterabwägung zwischen den
vorrangigen individuellen Persönlichkeitsrechten und dem Recht
auf Freiheit der Wissenschaft in unserer Verfassung zulassen
dürfen, wenn wir Diskriminierung und Ent-Solidarisierung in
unserer Gesellschaft verhindern wollen.

Ich wehre mich nach wie vor dagegen, daß an
einwilligungsunfähigen Menschen geforscht werden darf ohne
persönlichen Nutzen für sie selbst, von einwilligungsunfähigen
Menschen Gewebe für Transplantationszwecke entnommen werden darf,
eine sogenannte Forschungsbetreuung für fremdnützige Eingriffe an
einwilligungsunfähigen betreuten Menschen zulässig wird, oder
selektive Diagnostik und Forschung an Embryonen vorgenommen wird.

Auch Kirchen und Behindertenorganisationen haben sich vehement
gegen ein Menschenbild ausgesprochen, das biologische Faktoren
gegenüber psycho-sozialen Aspekten menschlichen Wohlbefindens
überbetont und den Menschen nach gesellschaftlicher Nützlichkeit
und Leistungsfähigkeit bewertet.

Ich denke, daß es keiner Spezial-Ethik für Bio-Medizin bedarf.
Weder familiäre noch gesellschaftliche Solidaritätsanforderungen
können Individualrechte aufheben.

Daher votiere ich auch gegen diskriminierende Sonderregelungen
für einwilligungsunfähige Menschen, die den einzelnen Menschen
oder behinderte Menschen insgesamt diskriminieren, benachteiligen
oder bedrohen könnten.
Die bio-medizinische Zweckrationalität ist dazu angetan, den
einzelnen freiwillig oder fremdbestimmt in den Dienst der
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Forschung zu setzen. Ein förmliches "Euthanasie"-Programm muß
nicht mehr verordnet werden.

Wenn in der Bio-Ethik von einer "Balance" zwischen individuellen
Menschenrechten und Forschungsinteressen und von einer
Solidaritätsverpflichtung des einzelnen gegenüber der
Gesellschaft gesprochen wird, so geht dies an die Wurzeln unserer
Menschenrechtstradition: Während der einzelne sich einem vagen
Wohl der Menschheit unterzuordnen hat, bleibt es einer kleinen
Gruppe von Forschern und Wissenschaftlern vorbehalten, im voraus
zu wissen, was dieses Wohl der Menschheit ist, und alleine
festzulegen, auf welchem Wege es verbessert werden könne.

Demgegenüber vertrete ich die Position, daß nur eine klare
Eingrenzung von wissenschaftlichen, ökonomischen und vermeintlich
karitativen Begehrlichkeiten, ihre öffentliche Kontrolle und
praktizierte Solidarität vermögen, ethische Grenzen zu wahren.
Letztlich ist dies eine Frage des Umgangs mit Krankheit,
Behinderung und Leiden in unserer Gesellschaft. Spätestens mit
Blick auf neue Euthanasie-Bestrebungen am Ende des Lebens, bei
Alter, chronischer Krankheit und Hilfebedarf sollte das Thema für
jeden einzelnen aktuell werden.
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8. Stand des Verfahrens

Inzwischen haben 28 Mitgliedsstaaten des Europarates die
Konvention unterzeichnet.
Bemerkenswerterweise gehören Großbritannien, Belgien, Rußland,
die Ukraine nicht dazu.
Mit der Ratifizierung durch 5 Staaten zum 1.Dezember 1999 hat
diese europäische völkerrechtliche Konvention Rechtskraft
erlangt, allerdings nur für den Geltungsbereich dieser 5 Staaten:
Dänemark, Griechenland, San Marino, Slowakei, Slowenien, und ab
dem 1.1.2000 für Spanien.

Das Zusatzprotokoll Über das Verbot des Klonens von menschlichen
Lebenwesen ist bereits veröffentlicht und liegt zur
Unterzeichnung aus (12.1.1998).

Der Entwurf des Protoklls über die Transplantation von Organen
und Geweben menschlichen Ursprungs (3.2.1999) ist vom Ministerrat
zur Diskussion freigegeben.

An weiteren Protokollen wird gearbeitet:
Ein Protokollentwurf zur medizinischen Forschung, in dem auch
genaueres zur Frage der Einwilligungs- bzw Einwilligungsun-
Fähigkeit gesagt werden soll, sollte bereits Ende 1999 dem
Lenkungsausschuß vorgelegt werden.
Protokolle zur Humangenetik und zum Embryonenschutz sind seit
längerem in Arbeit; mit ersten Veröffentlichungen von Entwürfen
ist nicht vor 2001 zu rechnen.

Für Deutschland wird die Konvention erst dann Rahmengesetzgebung
ist, wenn es sie Konvention unterzeichnet und ratifiziert hat.

Zugleich wird sie strengere Gesetzgebung zunächst nicht aufheben.

Nach dem jahrelangen ergebnislosen Gerangel quer durch alle
Parteien in der letzten Legislaturperiode ist offen, wie die
Bundesregierung und das Parlament votieren werden.

Die deutliche Sprache, die die Stellungnahme der Zentralen Ethik-
Kommission bei der Bundesärztekammer Zum Schutz nicht-
einwilligungsfähiger Personen in der medizinischen Forschung
(Dt.Ärzteblatt 11.4.1997) spricht, wird dabe sicher nicht ohne
Berücksichtigung bleiben.
Stimmen aus dem Bundesforschungsministerium werben heftig dafür,
die innovativen Potentiale etwa der Gentechnik zu nutzen, damit
der Forschungsstandort Deutschland nicht zum Entwicklungsland
werde. Undd dazu sei die Übernahme der Konvention durch
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Deutschland dringend erforderlich. Das Justiz- und das
Gesundheitsminsiterium sind bisher zurückhaltend.
Erste Hinweise auf das weitere Vorgehen werden sich daran ablesen
lassen, ob die im letzten Jahr diskutierte Enquete-Kommission zu
Medizinethik und Medizinrecht nun tatsächlich eingerichtet wird
oder nicht.
Auch wird Deutschlands weiteres Vorgehen sicherlich nicht
unberührt davon bleibenn, wie die anderen Mitgliedsstaaten des
Europarates votieren werden, die ebenfalls noch nicht
unterzeichnet haben: ob sie bzw. mit welchen Vorbehalten sie
zustimmen werden.

Mehrere Argumente wurden von Ministerialer Seite für eine
Zustimmung durch Deutschland ins Feld geführt (BMJ,
Informationen, zu Entstehungsgesichte, Zielsetzung und Inhalt vom
Januar 1998 sowei interne Papiere) :

- Es würden Mindeststandards für eine Reihe von
Mitgliedsstaaten des Europarates Maßstäbe zum Schutz des
einzelnen vor Eingriffen vom Medizin und Biologie gesetzt,
die dort bisher nicht existieren.

- Immerhin sei diese Konvention die erste internationale
Regelung, die durchaus eine Reihe positiver Elemente habe wie
ein Diskriminierungsverbot, das Verbot der Keimbahntherapie,
die Berücksichtigung von früher geäußerten Wünschen oder die
Notwendigkeit von Beratung im Zusammenhang mit Gentests.
Insofern sei eine minimale Verbesserung gerade mit Blick auf
Osteuropa besser als keine Regelung.

- Es besteht die Befürchtung, daß eine Ablehnung der Konvention
durch Deutschland als genereller Verzicht auf international
verbindliche Schutzstandards verstanden werden könnte, und
dies durch Deutschland als der Staat, der den Nürnberger
Ärztekodex notwendig gemacht habe.

- Für eine Annahme durch Deutschland spreche, europaweit
Bewußtsein dafür zu stärken, daß der Forschung ethisch-
rechtliche Grenzen gesetzt sind und deren Mißachtung und
Geringschätzung entgegengewirkt werden muß durch
international verbindliche Leitlinien nationaler
Gesetzgebung.

Eine deutliche Rechtfertigung wird in dem internen Papier des BMJ
für Art. 17 Abs. 2 der Konvention formuliert, indem er als
Reaktion auf die "grundsätzliche Notwendigkeit und die Existenz
derartiger Forschungsvorhaben im europäischen Raum" bezeichnet
wird. Es müsse überlegt werden, "ob derartige
Ausnahmebestimmungen im deutschen Recht explizit eingeführt
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werden sollten". Allerdings sei zum gegenwärtigen Zeitpunkt
darüber nicht zu entscheiden.
Damit wird implizit darauf hingewiesen, daß es in Deutschland
bereits Forschungsvorhaben gibt, sich im Zulässigkeitsrahmen der
Bio-Medizin-Konvention sich bewegen, und das heißt, daß sie den
Rahmen geltenden Rechts in Deutschland überschreiten.
Hier deutet sich die Tendenz an, die Bio-Medizin-Konvention zur
Legitimierung von Praktiziertem (am Rande der Legalität, sage ich
!) heranzuziehen, auch wenn die Annahme der Konvention nicht
unmittelbar zu neuen gesetzliche Regelungen führen muß.

Das Beispiel der Stellungnahme der Zentralen Ethik-Kommission bei
der Bundesärztekammer zeigt, daß dies zB zunächst in Form von
Standesrichtlinien erfolgen könnte. Damit würde über den Umweg
der Handlungsleitlinien-Setzung mittelfristig eine Situation
entstehen, wie sie kürzlich bei der Verabschiedung des
Transplantationsgesetzes bestand: Daß solche bereits länger
existierenden Orientierungspapiere zumindest
handlungsrechtfertigend wirken und als "gute Praxis" Orientierung
für spätere einzelgesetzliche Regelung gerne herangezogen werden.

Nicht zuletzt wird ganz schlicht argumentiert in solchen
Zusammenhängen: wenn der erste Schritt einer Ausnahmeregelung
getan und entsprechend unschädlich gehandelt worden sei, könne es
kaum ethisch oder rechtlich verwerflich sein, einen weiteren
Schritt zu tun (innere Logik des Handelns oder auch slippery
slope !).

Dies erfolgt beispielsweise im Zusammenhang der in Art. 20
festgelegten Ausnahmeregelung für die Entnahme von Gewebe von
einwilligungsunfähigen Menschen: Hier wird gesagt, das könne
verfassungsrechtlich nicht bedenklich sein, da ja bereits heute
Knochenmarkspende von Minderjährigen zugunsten von Geschwistern
praktiziert werde. Vielmehr führe es eher zu einer
Ungleichbehandlung, die Spende eines Minderjährigen zuzulassen,
jedoch nicht die sonstiger einwilligungsunfähiger Personen.
Daraus wird in dem Papier des Bundesjustizministeriums gefolgert,
daß eine "maßvolle und abgewogene Modifizierung des
grundsätzlichen Gebots der höchstpersönlichen Zustimmung" geboten
sei.
Vor dem Hintergrund dieser Äußerungen wird die öffentliche
Beteuerung von Vertretern der Bundesregierung, daß geltendes
Recht nicht tangiert werde, brüchig, zumindest mit Blick auf
mittlere Frist. Dies ist auch durchaus plausibel mit Blick auf
die vehemente wissenschaftliche und ökonomische Lobby, die etwa
die Genforschung hat.
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9. Was bleibt politisch zu tun?

Das Thema, Umgang mit Forschung zur Gentechnik, und zur
Entschlüsselung des menschlichen Genoms, ebenso wie
Embryonenforschung und Organtransplantation oder Hirnforschung,
bleiben auf der Tagesordnung, ob Deutschland die Konvention
unterzeichnet oder nicht.
Insofern geht es aus meiner Sicht darum, forschungspolitische
Handlungsrichtlinien zu finden, die jegliche Diskriminierung und
Bedrohung ausschließen.
Über die öffentliche Beteiligung von gesellschaftlichen Gruppen
an solchen Entscheidungsprozessen ist ebenso weiter nachzudenken
wie über rechtliche Schutzmaßnahmen, so z. B. auch über
Instrumente wie Patienten-Vorausverfügung.

Humanexperimente ebenso wie klinische Grundlagenforschung bergen
Risiken für die Betroffenen, im Falle der Gen-Manipulation
ebenfalls für nachkommende Generationen. Insofern kann eine
Gesellschaft die Entscheidung darüber nicht einzelnen
Fachwissenschaftlern überlassen.

Es muß gesellschaftlich ausgehandelt werden, welchen Preis wir
bereit sind, für diese Forschung zu zahlen. Ausgeschlossen muß
bleiben, daß dieser Preis von Menschen gezahlt wird, die nicht,
nicht alleine oder nicht mehr für sich selbst entscheiden können.
Hier kann unsere deutsche Geschichte nicht als Hindernis
verstanden werden. Vielmehr muß sie als Chance, als
Herausforderung gesehen werden, besonders sensibel gegenüber
jeglichen Tendenzen von Diskriminierung, Selektion und
Eliminierung vorzubeugen.

Konkret bleibt uns, Politikerinnen und Politiker auf Bundesebene
mit Argumenten, Fragestellungen und Sorgen vertraut zu machen,
die auf der uneingeschränkten praktischen Umsetzung der
Menschenrechte für alle basieren _ Mindeststandards für
Menschenrechte kann es aus meiner Sicht nicht geben, auch wenn
klar ist, daß ihre Umsetzung ein längerfristiger Prozeß ist.

Angesichts der qualitiativ neuen Perspektiven, die etwa die
Gentechnik für das 21.Jahrtausend verheißt, bedarf es m.E. nicht
nur der Kooperation aller gesellschaftlicher Gruppen,
Institutionen und Verbände,
sondern vor allem auch der Erarbeitung von Alternativen etwa zur
Gentechnik und zur Bio-Medizin
und der Entwicklung von anderen Forschungsmethoden, die darauf
verzichten können, Menschen in fremdnützige Forschung
einzubeziehen, die persönlich nicht entscheiden können, ob sie
dieses Risiko eingehen wollen oder nicht.
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Und dies in einem offenen, europäischen Dialog, in dem
wissenschaftliche und gesellschaftliche Interessen auf den Tisch
kommen, so es nicht länger einer scientific community überlassen
bleibt, zu definieren, was das Wohl der Menschheit in der
Zukunft ist.

Damit nicht eintritt, was Erich Fried gesagt hat:

Was keiner geglaubt haben wird,

was keiner gewußt haben konnte,

was keiner geahnt haben durfte,

d a s wird dann wieder das gewesen sein,

was keiner gewollt haben konnte.

nm 15.1.2000


	1.	Vorbemerkungen
	2.	Politische Zielsetzung und Argumentation der europäischen Bio-Medizin-Konvention
	3.	Gegenstand: Worum geht es in der Konvention? - Überblick
	4.	Problematische Vorschriften
	5.	Kritische Argumente gegenüber der Konvention
	5.1 Aus dem Kontext der Konvention selbst
	5.2 Rechtliche Bedenken
	5.3 Medizinische Bedenken
	5.4 Ethische Argumente

	6.	Kontexte, nicht Zufälle
	6.1 Rechtspolitische Zusammenhänge
	6.2 Philosophische Zusammenhänge

	7.	Gesellschaftspolitisches Resümee: Dürfen wir alles, was wir können?
	8.	Stand des Verfahrens
	9.	Was bleibt politisch zu tun?

